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Introduccion

Hoy en dia, existen tratamientos que pueden mantener con vida a los pacientes durante
mds tiempo que nunca. Durante una crisis médica, es posible que ahora se deban tomar
muchas decisiones con rapidez. ;Existen tratamientos que usted no desea? ;Dénde espera
pasar sus ultimos dias? Sus seres queridos deben saber qué hacer si usted no puede hablar
por si mismo.

Estar muy enfermo o herido trae consigo muchos desafios. Tal vez se sienta confundido o
inseguro sobre el futuro. Puede prepararse para estos momentos inciertos. La planificacién
anticipada de la atencién puede ayudar. La planificacion anticipada de la atencién es
importante para todos. Puede ser util si usted estd sano, enfermo pero con esperanzas de
mejorar o gravemente enfermo.

Esta guia es solo para fines educativos. No ofrece asesorfa legal. La guia explicard las
instrucciones anticipadas y lo orientard en el proceso de planificacién. Se incluye un
manual de trabajo y consejos detallados sobre cémo hablar acerca de sus deseos y dejarlos
por escrito.

Para muchas personas, decidir, analizar y documentar los deseos de atencién médica no es
una tarea sencilla. Esperamos que esta guia sea de ayuda. Comuniquese con nosotros si
tiene preguntas.




¢ Qué Es la Planificacion Anticipada de la Atencion?

Tomar decisiones de atencién médica por usted mismo antes de enfermarse o lesionarse
gravemente se llama “planificacion anticipada de la atencién”. Puede pensar que no
necesita tomar estas decisiones ahora si no estd enfermo. La mayorfa de nosotros no
queremos pensar en estar muy enfermo, y las decisiones de atencién médica pueden ser
confusas. Para muchas personas también es dificil hablar sobre el final de la vida.

La planificacién anticipada de la atencién es importante para las personas enfermas y
sanas de todas las edades. Nunca es demasiado pronto para comenzar. Tomar decisiones
ahora puede ayudar a evitar confusién en el futuro. Existen 3 pasos para la planificacién
anticipada de la atencién:

Paso 1 — DECIDIR

El manual de trabajo que comienza en la pégina 8 puede guiarlo en este primer paso.
Algunas preguntas lo ayudardn a pensar en sus valores. Varias preguntas lo ayudarin a
decidir qué tipo de atencién desea si estd gravemente enfermo. Esto lo preparard para
completar sus instrucciones anticipadas.

Paso 2 — DISCUTIR

Luego de haber pensado en sus valores y deseos, hable sobre ellos con frecuencia. Hable
con cualquier persona que podria estar involucrada en su atencién. Este tal vez sea el paso
mds importante en la planificacién anticipada de la atencién. Hablar con claridad sobre
sus deseos puede ayudar a que haya mds probabilidades de que se cumplan.

Paso 3 — DOCUMENTAR

Cuando haya hablado sobre sus deseos, escribalos. Puede escribir sus deseos en un
formulario llamado “instrucciones anticipadas”. También puede pedirle a su médico que
complete otros formularios.

“Para darles tranquilidad a sus queridos y a usted
mismo, complete sus propias instrucciones anticipadas.
Lo inesperado le puede pasar a cualquiera, a cualquier
edad. Las decisiones sobre el final de la vida no deben

tomarse al final de la vida”.

— De Be@Ease.org



¢ Qué Son las Instrucciones Anticipadas?

Las instrucciones anticipadas son formularios que registran sus deseos de atencién

médica en caso de que usted no pueda hablar por si mismo. La atencién estdndar en una
emergencia médica puede emplear tratamientos de soporte vital, como RCP, sondas de
alimentacién y respiradores (mdquinas para respirar) para mantenerlo con vida. Estos
tratamientos ayudan a muchas personas. Pero, en algunos casos, pueden ser perjudiciales.
Las instrucciones anticipadas pueden ayudarlo a tener cierto grado de control sobre la
atencién que recibe. Las instrucciones anticipadas podrian no cumplirse si se llama al 911.
Los servicios médicos de emergencia (EMS) deben intentar salvar su vida a menos que
tenga un formulario de DNR o POLST (consulte la pagina 6) en un lugar visible.

Qué debe saber:

*  Las instrucciones anticipadas entran en vigencia cuando usted no puede hablar por s
mismo. Puede tomar decisiones siempre que pueda pensar con claridad y actuar por
sus propios medios. Algunos estados le permiten aplicar instrucciones anticipadas de
inmediato.

* Sin importar qué suceda, si desea recibir todos los tratamientos de soporte vital, puede
que no deba completar las instrucciones anticipadas. Sin embargo, la mayoria de los
expertos en atencién médica afirma que siempre es mejor completar las instrucciones
anticipadas para que sus deseos sean claros.

*  Es posible que su familia y su equipo de atencién deban tomar decisiones por usted si
no tiene instrucciones anticipadas. Un tribunal puede decidir qué es mejor para usted
si su familia y su equipo de atencién no estin de acuerdo con respecto a su atencién.

*  Puede cancelar o modificar sus instrucciones anticipadas en cualquier momento. Si
se realizan modificaciones, inférmelo a cualquier persona que esté involucrada en su
atencién. Para cancelar las instrucciones anticipadas puede destruir el formulario o
complete un nuevo formulario. También puede escribir y firmar una carta con fecha
dirigida a su equipo de atencién para cancelar las instrucciones, o pidale a su agente de
atencién médica (consulte la pégina siguiente) que escriba la carta por usted.

*  No es necesario que un médico firme sus instrucciones anticipadas. Si bien puede
completar las instrucciones anticipadas por su cuenta, algunas personas eligen trabajar
con su abogado estatal o su equipo de atencién.

*  Si omite una seccién, las secciones que complete adn se aplican.

*  Siestd embarazada, su estado podria invalidar sus instrucciones anticipadas. Algunos
estados tienen leyes que protegen al feto en ciertos casos. Otros, le permiten decidir
que desearfa si estd embarazada.

Sisu hijo tiene 18 (0 19) afos o més y desea que usted esté involucrado en su
atencidn, su hijo debe completar las instrucciones anticipadas. Si no lo hace, usted
podria necesitar la aprobacién de un tribunal para hablar en nombre de su hijo.

Otras denominaciones para las instrucciones anticipadas: testamento vital y poder
duradero para la atencién médica, instrucciéon médica, instruccion de atencién médica,
declaracion, poder para decisiones médicas



Partes de las Instrucciones Anticipadas

Los formularios de cada estado varfan segin sus leyes. La mayoria de las instrucciones
anticipadas tienen 4 partes principales. Puede que su estado no las tenga a todas o

las secciones pueden estar combinadas. Algunos estados incluyen otras secciones o
instrucciones. Puede obtener los formularios de forma gratuita en
www.caringinfo.org/planning/advance-directives/by-state/.

Poder notarial duradero para la atencion médica

Este formulario legal designa a una persona como su agente de atencién médica. Su
agente de atencién médica tomard decisiones médicas por usted si no puede hablar
por si mismo. El agente debe tener 18 (o 19) afos o més. Su estado puede tener otras
normas sobre quién puede ser su agente.

Designar a un agente no invalida su derecho a tomar sus propias decisiones. No es
obligatorio designar a un agente. Si no designa a alguien, se le pedird a su familiar mds
cercano que hable por usted.

Su agente debe ser:

* Alguien que lo conoce bien, vive cerca de usted y conoce sus valores
* Alguien que cumplird sus descos, ya sea que esté de acuerdo con ellos o no
* Alguien que no tema hablar por usted, en quien usted confie y que sea estable

*  Una persona, en lugar de un grupo, para evitar discusiones

Es posible que su agente necesite:

*  Ver su historia clinica, llevar un seguimiento de sus cambios de salud, hablar con el
equipo de atencién, hacer preguntas y asegurarse de que se cumplan sus instrucciones
anticipadas

*  Decidir quién lo atenderd y dénde se brindard la atencién

*  Decidir sobre tratamientos/pruebas y tomar decisiones sobre aspectos que usted no
menciond (con la ayuda del equipo de atencién)

* Trabajar con la persona a cargo de su dinero (si es alguien diferente a su agente) para
realizar el pago de la atencién

* Tomar decisiones sobre su cuerpo después de la muerte (como la donacién de

drganos)

Siempre preguntele a la persona antes de designarla como agente. (Consulte la seccién
“Consejos para Discutir Sus Deseos” en la pagina 23). Algunos estados exigen que el
agente firme las instrucciones anticipadas para indicar que acepta la designacién. También
puede designar a un agente secundario.

Otras denominaciones para un agente de atencion médica: sustituto, apoderado,
albacea, representante, poder para la atencion médica (POA), apoderado legal, defensor



Testamento vital

Este formulario le permite elegir tratamientos de soporte vital (RCP, sondas de
alimentacidn, respiradores) si estd muriendo o se encuentra inconsistente de forma
permanente (por ejemplo, en coma). El testamento vital de cada estado es diferente.

Algunos le permiten tomar decisiones segin su afeccién. Otros, requieren que acepte o
rechace una lista de declaraciénes. Muchos tienen declaraciénes sobre el cuidado paliativo
y el alivio del dolor. La mayoria incluye espacios donde puede escribir otros deseos.

Otras denominaciones del testamento vital: declaracion, instrucciones de atencion
médica, decisiones sobre la atenciéon médica, preferencias de tratamiento

Donacién de érganos

Este formulario le permite aceptar o rechazar la donacién de 6rganos después de la
muerte. Si usted muere en un hospital, a su familia se le preguntard sobre la donacién

de 6rganos. Sus familiares deberdn tomar una decisién de inmediato. La mayoria de los
estados agrega esto como un formulario adicional después de las instrucciones anticipadas.
Algunos lo combinan con el testamento vital.

Muchos estados le permiten elegir opciones para la donacién. Otros permiten que su
agente elija las opciones por usted. Unos pocos estados también hacen preguntas sobre los
deseos de autopsia y entierro. La donacién de érganos no tiene ningtin costo para usted ni
para su familia. Visite www.organdonor.gov para obtener mds informacion.

Otras denominaciones para la donacién de érganos: donaciones anatémicas,
disposicion final de los restos

Firma y testigo

Esta parte del formulario es donde firma e incluye la fecha para confirmar que entiende las
decisiones que tomé. La mayoria de los estados también requieren la firma de 2 testigos.
Esto convierte las instrucciones anticipadas en un documento legal. Muchos estados
permiten que un notario firme en lugar de los 2 testigos. Unos pocos estados exigen la
firma de un notario.

Los testigos deben tener 18 (o 19) afos o mds, deben conocerlo personalmente y deben
considerar que usted puede pensar con claridad y actuar por sus propios medios. Algunos
estados tienen otras normas sobre quiénes pueden y no pueden ser testigos.

Otras denominaciones para esta seccion: ejecucién, declaracién jurada



Otros Formularios de Planificacion Anticipada de la Atencion

Otros formularios de planificacién anticipada de la atencién incluyen los formularios de
DNR y POLST. Estas son 6rdenes médicas si usted estd gravemente enfermo o cerca
del final de la vida. Estos formularios deben estar firmados por usted o su agente y por
un médico. En algunos estados se permite la firma de un profesional en enfermeria o un
asistente médico. Se agregan a su historia clinica para que el personal de atencién médica
— incluidos los servicios médicos de emergencia — conozcan sus deseos. Se recomienda
completar estos formularios por si los necesita, pero no es una obligacién.

Orden de no reanimacion (DNR) Este formulario le indica al personal de
atencién médica que no utilice RCP (reanimacién cardiopulmonar) si su corazén o
respiracién se detienen. Puede llegar un momento en el que usted y su equipo de atencién
decidan que los riesgos de la RCP (consulte la pagina 18) son demasiado grandes.
Consulte con su equipo de atencién sobre una orden de DNR para ese momento.

Hable con su equipo de atencién sobre las ventajas y desventajas de la RCP si tiene

65 afos 0 mds, tiene un estado de salud frégil, depende de otros para su cuidado, padece
mds de un problema de salud grave o sufre una enfermedad terminal. Si obtiene una
orden de DNR, asegtrese de que todas las personas involucradas en su atencién sepan
que tiene una. Hable con su agente de atencién médica, su familia, el equipo de atencién
y otros. Coloque copias de la orden de DNR en el refrigerador, en el lado interno de la
puerta de entrada y en cualquier otro lugar visible. Considere la opcién de comprar una
tarjeta, un collar o un brazalete de identificacién médica.

Otras denominaciones para la orden de DNR: orden de no intentar reanimar (DNAR),
orden de no resucitar (DNRO), permitir la muerte natural (AND), orden sin codigo, no RCP

Ordenes del médico para el tratamiento de soporte vital (POLST)
Este formulario le indica al personal de atencién médica qué tratamientos desea (o cudles no)
para cuando esté gravemente enfermo. Los formularios POLST no reemplazan las instrucciones

anticipadas — sino que funcionan en conjunto. Las instrucciones anticipadas se completan con
antelacion, en caso de que se enferme. POLST solo se completan si estd gravemente enfermo.

No todas las personas que tienen instrucciones anticipadas necesitan POLST. Pero si tiene
POLST, es conveniente tener también instrucciones anticipadas. Si tiene ambas, asegtirese
de que no haya inconsistencias entre ellas. Pidale ayuda a su equipo de atencién, en

caso de ser necesario. Cada estado tiene su propia version de POLST. La mayoria de los
formularios incluyen opciones para DNR, nivel de tratamiento y sondas de alimentacion.
Algunos estados incluyen otras opciones. Visite www.POLST.org para mds informacién.

Otras denominaciones para POLST: érdenes médicas/clinicas para tratamientos de soporte
vital (MOLST o COLST), érdenes médicas para el alcance del tratamiento (MOST o POST), érdenes
médicas transportables sobre las preferencias del paciente (TOPP o TPOPP), 6rdenes portables
autorizadas por el estado (SAPO)



Manual de Trabajo de
Planificacion Anticipada de la Atencion

El manual de trabajo de las paginas siguientes es una herramienta para recopilar
informacién para sus instrucciones anticipadas. Este manual de trabajo no es una
instruccién anticipada. No es un documento legal. Las leyes varian segtin el estado. Las
instrucciones anticipadas de su estado pueden solicitarle informacién que no se incluye en
este manual de trabajo.

Comuniquese con nosotros si necesita ayuda. Podemos responder preguntas sobre el
manual de trabajo y ayudarlo a completar sus instrucciones anticipadas.

Consejos sobre el manual de trabajo:
* Es posible que algunas preguntas requieran mucha reflexién. Trabaje de a una seccién
a la vez. Descanse cuando sea necesario.

* Podria ser necesario que regrese a una pregunta. Estd bien omitir las preguntas que no
desea responder.

* Hable con su familia, sus amigos, su comunidad de fe o el equipo de atencién para
que lo ayuden con las preguntas sobre las que no estd seguro.

*  Designe a un agente de atencién médica (consulte las paginas 4 y 13) si no desea
participar en sus decisiones de atencién médica. Entregue este manual de trabajo a su
agente. Puede resultarle uil.

* Revise con frecuencia este manual de trabajo y sus instrucciones anticipadas. Es
posible que deba actualizarlos a medida que pasa el tiempo, si se entera de que
padece una enfermedad grave o si su salud empeora.

“Las llamamos decisiones de atenciéon médica,
pero en realidad se trata de valores.
El énfasis no esta en ‘qué le pasa’.
La pregunta es ‘;qué le importa?’”

— Kate DeBartolo, Directora Senior de The Conversation Project
en el Instituto de Mejoramiento de la Atencidon Médica



Manual de Trabajo de Planificaciéon Anticipada de la Atencion

Nombre: Fecha:

Parte 1: Piense en sus valores

Sus valores, creencias, temores y esperanzas pueden guiar sus opciones de tratamiento.

¢Qué le da sentido a su vida? Marque todas las opciones que correspondan.

O Mi familia. Escriba sus nombres.

Conyuge/pareja:
Hijos:

Nietos/bisnietos:

Hermanos:

Padres:
Oftros:

O Mis amigos. Escriba sus nombres.

QO Mi religion/mis creencias espirituales. ; Cuales son sus creencias espirituales?

O Mis pasiones y pasatiempos. Enumérelos.

O Mi carrera. ;Cual es (o fue) su carrera? ;Qué parte de su trabajo disfrutaba mas?

4 Otro:




Manual de Trabajo de Planificaciéon Anticipada de la Atencion

Si no lo mencioné en la pagina 8, ; practica alguna religion? Qsi Q No

Mencione su religion, su lugar de adoracion y los nombres de asesores espirituales de
confianza. O bien, si no practica una religiéon, describa sus creencias espirituales.

¢Tiene creencias religiosas que podrian afectar sus opciones de atencion médica? Si no
lo sabe, consulte con un asesor espiritual de confianza. Q Si Q No Q No lo sé

(Ejemplos: No puedo consumir productos animales, no puedo recibir la sangre de otra persona)

¢ Qué cosas o actividades disfruta?

(Ejemplos: Su musica, y sus libros, programas de television, peliculas, deportes, flores,
comidas o pasatiempos favoritos)

¢Qué le provoca temor o le desagrada?

(Ejemplos: La oscuridad, ciertos tipos de musica, animales, insectos, comidas, olores)

¢Qué significa para usted la “calidad de vida"?

(Ejemplos: Manejar el dolor, pasar tiempo con la familia, hacer actividades que disfruto,
valerme por mi mismo)
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Manual de Trabajo de Planificaciéon Anticipada de la Atencion

Parte 2: Piense en sus esperanzas y temores durante una enfermedad grave
Sus respuestas ayudaran a guiar sus opciones de tratamiento durante una enfermedad grave.

¢Padece una enfermedad grave ahora? a si a No

Si respondioé “No”, tal vez aun sea Util intentar responder algunas de estas preguntas.

¢Hay algun evento préximo del que desee ser parte?

(Ejemplos: Boda, aniversario, cumpleafios, nacimiento de un nieto)

¢Existen actividades que desea hacer o proyectos que quiere completar?

(Ejemplos: Visitar a alguien especial, terminar un edredon, reparar el automovil)

¢Qué incluye su lista de deseos antes de morir? ; Qué es lo que siempre ha querido hacer?

(Ejemplos: Viajar a un lugar especial, ir a un concierto, aprender a tocar un instrumento musical)

¢Tiene relaciones rotas que desea reparar? Q si a No

Si respondié “Si”, nombre a la(s) persona(s). ¢ Qué podria hacer para acercarse?

10




Manual de Trabajo de Planificaciéon Anticipada de la Atencion

¢Qué mas desea que podria hacerlo sentir en paz?

(Ejemplos: La visita de un asesor espiritual, saber que mi familia estara bien, encontrar un
hogar para mi mascota)

Nombre amigos o seres queridos que podrian ayudarlo a realizar tareas.

Nombre Numero de Teléfono
Nombre Numero de Teléfono
Nombre Numero de Teléfono

¢{Qué teme sobre padecer una enfermedad grave? Marque todas las opciones que aplican.

Q Sentir dolor O No poder caminar o moverme por mi

O No poder respirar por mis propios medios mismo

0 No poder hablar a No poner irg I.a iglesia o practicar mis
creencias espirituales

U Depender de un soporte vital . .
P Hnsop O No poder hacer las actividades que disfruto

Q Permanecer en un hospital . .
Q Ser una carga para mis seres queridos

O No saber quién so . :
q y Q Vivir en un hogar de convalecencia

O No saber quiénes son mis seres queridos .
a a O No poder trabajar

O No poder ocuparme de mis seres
: Q Estar solo

gueridos

o O No poder vivir con autonomia

U No poder ocuparme de mi mismo (comer,

banarme, vestirme, etc.) Q Morir

4 Otro:

M
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En su opinidn, ;cuales son los 3 puntos mas importantes que debe recibir de la atencion
médica cuando esté gravemente enfermo? Califiquelos del 1 (mas importante) al 3:

__ Vivir durante el mayor tiempo posible
Mejorar la calidad de vida (ver qué significa la “calidad de vida” para mi en la pagina 9)
Manejar el dolor y los sintomas
Recibir apoyo emocional, social o espiritual
____ Brindar apoyo emocional, social o espiritual a mis seres queridos y cuidadores
____ Otro:
____ Otro:
____ Otro:

Médicos que desea que participen en su atencion, en caso de ser posible:

Nombre del Médico Numero de Teléfono
Direccién

Nombre del Médico Numero de Teléfono
Direccién

Hospitales que prefiere, en caso de ser posible:

Hospital NUmero de Teléfono
Direccion

Hospital Numero de Teléfono
Direccion

Si necesita atencién continua para satisfacer sus deseos, ;como la pagara? Marque
todas las opciones que correspondan. Pregunte a su equipo de atencidon qué pueden cubrir sus
opciones de pago.

O Seguro médico privado O Paga de su bolsillo
O Medicare Q Nolosé

O Medicaid

a Otro:

12




Manual de Trabajo de Planificaciéon Anticipada de la Atencion

Parte 3: Designe a su agente de atencion médica

Esta persona hablara por usted en caso de que no pueda hacerlo usted mismo. Esta seccion
lo ayudara a completar su poder duradero para la atencién médica (consulte la pagina 4).
Preguntenos sobre las normas de su estado para saber quién puede y no puede ser su agente.

O No quiero designar a un agente de atencién médica. Dejaré que mi familia, mi equipo de
atencion o los tribunales estatales decidan qué es lo mejor para mi (dirijase a la pagina siguiente).

Mi PRIMERA opcion de agente de atencion médica:

Nombre Numero de Teléfono
Direccién
Esta persona es mi: Q Padre/madre Q Conyuge/pareja O Hermano a Amigo

O Hijo (18/19 afnos o mayor) Q Otro:

Mi SEGUNDA opcion de agente de atencion médica:

Nombre Numero de Teléfono
Direccion
Esta persona es mi: Q Padre/madre O Conyuge/pareja U Hermano Q Amigo

O Hijo (18/19 afnos o mayor) d Otro:

¢Ya les ha pedido a estas personas que sean sus agentes? Qa si a No
Si respondioé “No”, consulte la seccion “Consejos para Discutir Sus Deseos” en la pagina 23.

¢Qué grado de flexibilidad tendra su agente en la toma de decisiones de atencién
médica para usted? Algunas personas son muy determinadas con respecto a sus opciones
y no permiten flexibilidad. Otras permiten que haya flexibilidad y confian en que sus agentes
tomaran la mejor decisién en el momento.

O COMPLETA: Mi agente y mi equipo de atencion pueden cambiar mis deseos si creen que es
lo mejor para mi.

O PARCIAL: Mi agente puede cambiar mis deseos, EXCEPTO los siguientes:

O NINGUNA: Mi agente debe seguir mis deseos DE MANERA EXACTA, siempre que sea
razonablemente posible.
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Parte 4: Aprenda sobre su enfermedad

Aprender sobre su enfermedad y las opciones de tratamiento puede prepararlo para lo que
viene. Puede ser Util completar algunas partes de esta seccion, incluso si no esta enfermo.

¢Cuanto desea saber sobre su enfermedad y su tratamiento?

No todos desean saber todo sobre su enfermedad. Cada persona tiene un nivel de
comodidad diferente con respecto a cuanto desea saber.

O Nada: Dirijase a la Parte 5 en la pagina 16.
O Algunos datos: Solo deseo informacion basica.
0 Todo: Deseo conocer todos los detalles.

¢Qué sabe sobre su enfermedad y su tratamiento?

Complete lo que sabe, segun lo que le ha comentado su equipo de atencién. Si no sabe
algo, ¢desea recibir informacion? Marque la casilla que corresponda. Comparta esto con
su equipo de atencién. De ser necesario, puede proporcionarle mas informacion.

¢ Diagnostico (el nombre de su enfermedad):

O No sé esto, pero me gustaria saberlo O No deseo saber esto

¢ Sintomas (incluidos los que aun no tiene):

O No sé esto, pero me gustaria saberlo QO No deseo saber esto

® Pronéstico (como probablemente lo afectara la enfermedad, ahora y en el futuro):

O No sé esto, pero me gustaria saberlo 1 No deseo saber esto

e Expectativa de vida (cuanto tiempo de vida le quedaria):

O No sé esto, pero me gustaria saberlo O No deseo saber esto
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¢ Tratamientos sugeridos por su equipo de atencion (consulte las paginas 16-19):
O No sé esto, pero me gustaria saberlo O No deseo saber esto

* Necesidades de cuidado y apoyo (como traslado a un hospital, terapia, atencién
domiciliaria, cuidados paliativos, centro de vivienda asistida, hogar de convalecencia,

atencion médica en el hogar, atencion de hospice):

Apoyo que necesitara ahora:

O No sé esto, pero me gustaria saberlo O No deseo saber esto

Apoyo que podria necesitar en el futuro:

O No sé esto, pero me gustaria saberlo O No deseo saber esto

¢Qué otras preguntas tiene sobre su enfermedad o tratamiento?

¢Qué mas NO desea saber?
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Parte 5: Piense en tratamientos durante una enfermedad grave
Hable con su equipo de atencién sobre los tratamientos que podria recibir durante su enfermedad.

En esta seccién, se describen tratamientos comunes. Si un tratamiento podria aplicarse a su
situacion, marque la opcion “Si” en caso de que lo desee o la opcion “No” si no lo desea. En
la pagina siguiente, encontrara espacios para escribir otros tratamientos que sugiera su equipo
de atencién. Agregue una copia de esta seccion a sus instrucciones anticipadas. Pida a su
equipo de atencidon que agregue una copia a su historia clinica o formulario POLST.

Los tratamientos durante una enfermedad grave o cerca del final de la vida podrian...

...ser una buena opcion si: ...NO ser una buena opcion si:
Alivian el dolor o el sufrimiento e Causan dolor u otras molestias

Empeoran la calidad de vida
No concuerdan con sus valores

Mejoran la calidad de vida

Concuerdan con sus valores

Mejoran el funcionamiento Solo lo mantienen vivo sin ninguin otro beneficio

¢ Transfusiones de sangre: Se le inyecta sangre donada en el cuerpo. Reemplaza la sangre
perdida. Puede tratar algunas enfermedades. Algunas religiones no apoyan esto. Algunos
efectos secundarios: dolor de espalda, mareos, fiebre, faltade aire. QSi O No QO Nolosé

¢ Quimioterapia: Se inyectan medicamentos fuertes en el cuerpo para eliminar las células
cancerosas. Puede reducir el tamafno de los tumores. Algunos efectos secundarios: sensacion
de debilidad o cansancio, caida del cabello, hematomas, sangrado, nauseas, vémitos,
pérdida de peso. Q si Q No O No lo sé

e Didlisis: Si sus rifones fallan, una maquina filtra los desechos de la sangre. (El tratamiento
sin una maquina es posible para una menor cantidad de pacientes). Para prepararse para
el tratamiento, se necesita una cirugia menor. El tratamiento requiere muchas horas y se
debe realizar de manera rutinaria y continua. La didlisis no es una cura. Algunos efectos
secundarios: presion arterial baja, nauseas, vomitos, sensacion de saciedad en el estbmago.
Q Si Q No QO No lo sé

¢ Pruebas invasivas: Algunos ejemplos son biopsias o analisis de sangre. Se recogen tejidos
del cuerpo para evaluar si existe una enfermedad. Las pruebas pueden ser dolorosas. En
muchos casos, se necesita una cirugia. Algunos riesgos: sangrado, infeccién.
Q Si a No U Nolosé

¢ Marcapasos o desfibrilador implantado: Se le coloca un dispositivo en el pecho o
el abdomen mediante una cirugia. El dispositivo mantiene estable su ritmo cardiaco o
libera una descarga al corazon si este se detiene. Algunos riesgos: sangrado; hematomas;
infecciéon; dafo a los vasos sanguineos, 1os nervios y los pulmones; dolor/molestias al final de
lavida. QSi ONo UONolosé

¢ Radioterapia: Los rayos de energia intensa eliminan las células cancerosas. Puede
reducir el tamafo de los tumores. Algunos efectos secundarios: sensaciéon de cansancio,
enrojecimiento/descamacion de la piel, dolor, nduseas, vémitos, caida del cabello.
asi a No O Nolo sé
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e Sedacion: Los medicamentos lo calman o provocan un estado similar al del suefio. Alivia el
dolor extremo o el malestar. Algunos efectos secundarios después de la sedacion: sensacion
de cansancio, dolor de cabeza, nauseas. a Si O No O No lo sé

e Cirugia: Se realizan incisiones en el cuerpo para reparar/extraer tejidos, 6rganos o huesos. Es
posible que se requiera anestesia, intubacion o un respirador. Algunos efectos secundarios:
sensacion de cansancio o debilidad, pérdida del apetito, hematomas, hinchazon,
entumecimiento. Riesgos: dolor, sangrado, infeccion, molestias adicionales cerca del final de
la vida. Qsi a No O No lo sé

* Radiografias, tomografias por emision de positrones (PET)/tomografias axiales
computarizadas (TC/TAC), imagenes por resonancia magnética (MRI): Se toman
imagenes del interior del cuerpo. Pueden mostrar como ha evolucionado una enfermedad.
No suelen provocar dolor. Lo expondran a rayos leves de radiacion u ondas magnéticas/de
radio. Algunos efectos secundarios: nauseas, dolor de cabeza, mareos.
oS U No U Nolosé

A continuacion, escriba otros tratamientos sugeridos por su equipo de atencién.
Pregunte sobre las ventajas y desventajas de cada uno. Luego, elija si desea o no el
tratamiento.

¢ Tratamiento:

Ventajas:

Desventajas:

asi d No O No lo sé

¢ Tratamiento:

Ventajas:

Desventajas:

Qasi a No O No lo sé

e Tratamiento:

Ventajas:

Desventajas:

asi d No O No lo sé
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Parte 6: Piense en tratamientos cerca del final de la vida

Esto ayudara a su equipo de atencién a actualizar su historia clinica o completar un
formulario POLST (pagina 6) si usted esta gravemente enfermo o cerca del final de la vida.
Esta seccion debe completarse después de una conversacién profunda con el equipo de
atencién sobre sus valores, su afeccién y sus objetivos.

Reanimacioén cardiopulmonar (RCP): Se utiliza si la respiracion o el corazén se detienen.
La RCP puede combinar compresiones toracicas (presionar con fuerza el pecho), respiracion
de rescate, intubacién, descargas eléctricas al corazdn y medicamentos. Riesgos: traslado a
un hospital o unidad de cuidados intensivos (UCI); estar conectado a maquinas; dafo a las
costillas, los pulmones, el cerebro u otros érganos. Marque una opcion:

Q Si, deseo RCP si estoy gravemente enfermo o cerca del final de la vida.

O No, no deseo RCP si estoy gravemente enfermo o cerca del final de la vida. (Pida
a su equipo de atencién que complete una orden de DNR o un formulario POLST;
consulte la pagina 6).

NUTRICION E HIDRATACION ARTIFICIALES (ANH): Las sondas de alimentacion le proporcionan
alimento liquido si usted no puede tragar o alimentarse solo. Las sondas se colocan en el
estdbmago a través de la nariz, la boca o el abdomen, algunas veces, mediante una cirugia.
Esto puede mantenerlo con vida, pero no curara su enfermedad. Riesgos de las sondas de
alimentacion: aspiracion (inhalar saliva, vémito, etc. a los pulmones), infeccién pulmonar, otras
infecciones, nauseas, vémitos, Ulceras.
Las vias intravenosas (V) le proporcionan fluidos y medicamentos. Se colocan con agujas. Los
fluidos intravenosos cerca del final de la vida pueden causar dolor o molestias adicionales. Marque
una opcion:

Q Si, deseo ANH si estoy gravemente enfermo o cerca del final de la vida.

O No, no deseo ANH si estoy gravemente enfermo o cerca del final de la vida.

U Deseo probar el uso de ANH por un tiempo limitado, si mi equipo de atencién lo
aprueba.
Su equipo de atencién podria aprobar una prueba por tiempo limitado de tratamientos,
como la ANH. Puede probar el tratamiento durante un periodo determinado. Si el
tratamiento ayuda, puede continuarlo. Si tratamiento no ayuda o causa dafos, se
interrumpe. Podria ser mas dificil interrumpir un tratamiento que no comenzarlo en absoluto.

“Lo que realmente dificulta tomar estas 'decisiones dificiles’ tiene muy poco
gue ver con los aspectos médicos, legales, éticos 0 morales del proceso de
decision. Las verdaderas luchas son emocionales y espirituales....Estas son

decisiones del corazén, no solo de la razéon™”.

— Hank Dunn, de Decisiones Dificiles para los Seres Queridos
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INTERVENCIONES MEDICAS:

El tipo de tratamiento que usted desea si no puede comunicarse y esta gravemente enfermo o
cerca del final de la vida, respira y tiene pulso. Marque una opcion:

O TRATAMIENTO COMPLETO. Prolongar la vida con todos los tratamientos sugeridos. Puede
incluir:

Intubacion — Se inserta una sonda en las vias aéreas o el estbmago a través de la nariz, la
boca, la garganta o el abdomen. En algunos casos, se debe colocar mediante una cirugia.

Respirador — Un respirador mecanico lo mantiene con vida si no puede respirar por sus
propios medios. El aire se traslada a los pulmones a través de una sonda. No podra hablar.

Traslado al hospital

Traslado a la UCI — Unidad de cuidados intensivos. A menudo estara conectado a numerosas
sondas y maquinas. El personal lo controla rigurosamente. Las visitas son limitadas.

Tratamientos indicados a continuacién, segun sea necesario

O TRATAMIENTO LIMITADO. Atencién médica basica. Evita la intubacion, los respiradores,
la UCl 'y las molestias adicionales. Puede incluir:

Antibidticos — Medicamentos para tratar infecciones. Algunos efectos secundarios:
molestias estomacales, diarrea.

Vias intravenosas (IV) — Le proporcionan fluidos y medicamentos. Se inserta una sonda
peguefa en una vena con una aguja.

Monitores cardiacos — Hacen un seguimiento del ritmo cardiaco y la respiracion. Se
utiliza un dispositivo que no provoca dolor.

Traslado al hospital solo si es necesario

Remisién a cuidados paliativos — Un enfoque de equipo hacia la atencion. Trata el
dolor y los sintomas. Brinda apoyo emocional y espiritual al paciente y la familia.

Tratamientos indicados a continuaciéon, segun sea necesario

0O SOLO MEDIDAS PALIATIVAS. Manejo de sintomas. Se enfoca en la comodidad vy el
alivio del sufrimiento. Evita los traslados al hospital o la UCI. Evita los tratamientos de
soporte vital (RCP, intubacioén, respiradores). Puede incluir:

Medicamentos para el manejo del dolor — Puede incluir opioides, como la morfina. Se
suministran por via oral, supositorios, via intravenosa o inyecciones. Efectos secundarios
comunes (que se pueden tratar): estrefiimiento, picazon.

Antibiéticos y otros medicamentos para ayudar a aliviar los sintomas

Atencion de heridas

Oxigeno para que el paciente esté comodo

Succion — Se extraen de las vias aéreas el moco, la saliva, la sangre y el vomito. Lo
ayuda a respirar. Puede prevenir la asfixia.

Traslado al hospital solo si los sintomas no pueden manejarse donde usted se encuentra
Remisién a cuidados paliativos o atencidon de hospice — La atencion de hospice ofrece
multiples niveles de atencion para pacientes terminales que tienen 6 meses de vida o
menos (consulte la pagina siguiente).
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Parte 7: Piense en la atencion que desea al final de la vida
Esta seccion lo ayudara a completar su testamento vital (consulte la pagina 5).

¢Desea que su vida se prolongue durante el mayor tiempo razonablemente posible si
esta muriendo o se encuentra inconsciente de forma permanente (en coma o estado
vegetativo persistente)? a Si O No O No lo sé

NO prolongar mi vida si ocurre lo siguiente. Marque todas las opciones que correspondan.

0 Tengo una enfermedad terminal O Tengo demencia severa

Q Estoy inconsciente de forma permanente O Tengo dafio cerebral severo

O He dependido de un soporte vital durante (dias/semanas/meses) sin presentar mejorias
4 Otro:

(Desea que se le coloquen sondas de alimentaciéon/fluidos intravenosos si no puede
comer ni beber por sus propios medios al final de la vida? (Ver ANH en la pagina 18).
Q si a No O Nolosé

:Desea que se le coloquen sondas de alimentacién/fluidos intravenosos si esta
inconsistente de forma permanente? (Ver ANH en la pagina 18). 0 Si O No U Nolosé

¢Doénde espera pasar sus ultimos dias? Marque todas las opciones que correspondan.
Q Casa O Hospital O Hogar de convalecencia O Centro de vivienda asistida
U No me importa 4 Otro:

¢Donde NO desea pasar sus ultimos dias, si posible? Marque todas las opciones que aplican.
Q Casa O Hospital O Hogar de convalecencia O Centro de vivienda asistida
U No me importa 4 Otro:

¢Desea atencion de hospice si padece una enfermedad terminal? La atencion de hospice
trata las necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales Unicas de un paciente terminal.
Se brinda apoyo a la familia y los cuidadores. O Si a No O No lo sé

Si su estado tiene una ley de muerte digna, ;es esta una opcion que desearia?
Q si a No O Nolosé

También se conoce como “asistencia médica para morir” o “muerte digna con ayuda
médica”. Las leyes permiten que algunos pacientes a punto de morir reciban medicamentos
para terminar con su vida. La mayoria de los estados no tiene una ley de muerte digna.
NOTA: Si su estado tiene una ley de muerte digna y usted marcé la opcion “Si”,
hable con su médico. El médico tiene derecho a rechazar esta solicitud. Es posible que
deba encontrar otro médico que acepte respetar sus deseos.
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Otras instrucciones sobre mi atencion médica cerca del final de la vida:

“Tengo una instruccion de atencion médica no porque tengo una
enfermedad grave, sino porque tengo una familia”.

— Dr. Ira Byock, FAAHPM, autor de Dying Well (Morir Bien), The Best Care Possible (La Mejor
Atencion Posible) y The Four Things That Matter Most (Las Cuatro Cosas Que Mas Importan)
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Parte 8: Elija la donacion y otras opciones después de la muerte

En esta parte, se indican las opciones para su cuerpo después de la muerte.
Su estado podria no ofrecer todas estas opciones.

¢Desea donar 6rganos, tejidos o partes del cuerpo después de morir?
Q si a No
Si-marcd “Si”:
O Todos los 6rganos, tejidos o partes que se necesiten y se puedan usar

Q Solo los siguientes 6rganos o partes:

¢Desea donar su cuerpo completo para fines de investigacion después de morir?
asi d No

¢Desea que le realicen una autopsia (cirugia después de morir para averiguar la causa
de muerte)? asi 4 No Q Solo si lo requiere la ley

Después de morir, deseo que mi cuerpo sea:
O Enterrado O Cremado QO Otro:

Esta persona estara a cargo de los planes para mi funeral:
Q Mi agente (consulte la pagina 13) 4 Otro:

Nombre NuUmero de Teléfono

Funeraria que prefiero:

Otras instrucciones a seguir después de mi muerte:
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Consejos para Discutir Sus Deseos

Comience a expresar sus deseos ahora. El mejor momento para hablar es antes de una
crisis de salud. Hable con su agente de atencién médica, su familia, el equipo de atencién
y otras personas que estén involucradas en su atencién. Destine mucho tiempo para esto.
Elija un lugar tranquilo y privado para hablar.

Si usted y su familia no estin de acuerdo sobre qué es mejor para usted, hable con
frecuencia sobre sus deseos. Deje en claro cudles son sus deseos e insista en que se
cumplan. Las creencias espirituales, la cultura de la familia, las relaciones y las personalidades
pueden afectar como se siente una persona con respecto a los deseos de atencién médica.

Primero, complete el manual de trabajo de planificacién anticipada de la atencién (pdgina 8).
Esto puede ayudarlo a encaminar sus conversaciones. Qué puede decir para comenzar:

—  “He estado pensado en el futuro. Creo que es buena idea hablar sobre mis opciones de
atencién médica. ;Podemos hablar sobre esto?”

—  “Mi equipo de atencién me sugirié que hablara con mis seres queridos sobre mis opciones
de atencién médica. Me gustarfa que ustedes sepan mds. ; Tienen tiempo para hablar?”

—  “Completé un manual de trabajo de planificacién anticipada de la atencién. Ahora
debo compartir mis deseos con otros. ;Pueden revisar esto conmigo?”

Es posible que sea dificil hablar sobre esto al principio. No es necesario hablar de todo en
un solo momento. Algunas personas pueden molestarse 0 necesitan tiempo para pensar.
Tener algunas conversaciones breves a lo largo del tiempo podria facilitar esta tarea.

Use estos consejos cuando le pida a alguien que sea su agente de atencién médica. Revise
este manual de trabajo con la persona. Esto la ayudard a saber qué esperar.

Consejos para Documentar Sus Deseos

Complete instrucciones anticipadas para todos los estados en los que pasa mucho tiempo.
Escanee o fotocopie sus instrucciones anticipadas y formularios de DNR/POLST.

— Entregue una copia a su equipo de atencién para que la agregue a su historia clinica.
— Envie copias a su agente de atencién médica y su familia.

— Coloque las copias en un lugar visible de su casa (ubique los formularios de DNR/

POLST en primer lugar).
— Tenga copias en su vehiculo, bolso o billetera.

Use métodos electrénicos seguros para registrar sus deseos. Esto puede hacer que sea mds
sencillo encontrar sus deseos cuando sea necesario.

— Agregue notas sobre sus deseos en el teléfono. Algunos teléfonos tienen una
“identificacién médica”. Se puede configurar para que otras personas puedan verla
incluso si el teléfono estd bloqueado.

— Las aplicaciones y los registros en linea pueden ayudarlo a compartir sus deseos.
Algunos le permiten grabar videos. Los videos son una buena manera de hacer que
sus deseos sean incluso més claros.

Revise con frecuencia sus instrucciones anticipadas. Actualicelas si su estado de salud
cambia o segiin sea necesario. Actualicelas si ya no estd en contacto con su agente de
atencién médica. Entregue copias nuevas a su equipo de atencién, su agente de atencién
médica actual y su familia.
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Recursos Adicionales

Los enlaces que se mencionan en el manual de trabajo se indican a continuacién.
También se indican otros enlaces utiles. Estos incluyen mds herramientas para ayudarlo a
completar sus instrucciones anticipadas.

* Instrucciones anticipadas gratuitas para descargar por estado,
www.caringinfo.org/planning/advance-directives/by-state/

¢ Informacién sobre la Donacién de Organos, www.organdonor.gov
¢ Ordenes del médico para el tratamiento de soporte vital (POLST), www.POLST.org
* The Conversation Project, https://theconversationproject.org/

*  Hard Choices for Loving People (Decisiones Dificiles para los Seres Queridos), por Hank
Dunn, MDiv, www.hankdunn.com

* Dr. Ira Byock, Asociado de la Academia Americana de Hospice y Medicina Paliativa
(FAAHPM), www.irabyock.org

*  Organizacién Nacional de Hospice y Cuidado Paliativo, www.caringinfo.org
* AARP, Asociacién Estadounidense de Personas Retiradas, www.aarp.org

¢ Instituto de Instrucciones de Atencién Médica, www.institutehcd.com

e Programa PREPARE, www.prepareforyourcare.org

Five Wishes, www.agingwithdignity.org

* My Directives, www.mydirectives.com

* My Life & Wishes, www.mylifeandwishes.com

* Registro de la Planificacién Anticipada de la Atencién de EE. UU., www.usacpr.com

El tiempo que pasa planificando ahora es un regalo para sus seres queridos en el
futuro. Comience a planificar y hablar sobre sus deseos hoy mismo.
Lldmenos para recibir apoyo. Estamos aqui para ayudarle.

rd Preguntas y Notas:
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