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COMO CUIDAR A
ALGUIEN QUE
ESTA MURIENDO

por Kenneth J. Doka, PhD, MDiy

Jill dejo su trabajo para cuidar a su madre que estd en la etapa final del mal de Alzheimer.

Rosa cuida a su esposo, que estd muriendo de cdncer al pulmon.

El padre de Bea vive en otro estado, pero ella sigue trabajando en estrecha colaboracion con

el centro de cuidados paliativos local, y estd muy involucrada en su cuidado.

Mark cuida a su pareja, Tom, que estd en la fase final del SIDA.

Como cuidar a Alguien que esta Muriendo

En todos los casos mencionados arriba,
cada individuo se esfuerza por cuidar a
alguien que estd muriendo. Aunque las en-
fermedades, relaciones y circunstancias son
distintas, cada persona enfrenta problemas
y dificultades similares. Si estd cuidando a
alguien que estd muriendo, la informacién en
este folleto no haré que su lucha sea més fécil.
Sin embargo, puede ofrecer algunas pautas,
brindar una sensacién de que hay alguien
que comprende su situacion, y hacer que sus
esfuerzos se sientan menos solitarios.

Comprender el proceso de morir

Cada persona morird a su propia manera.
Notardn muchos cambios en su vida familiar.
Ademas, su vida serd afectada por los cam-
bios emocionales, espirituales y fisicos de su
ser querido.

Cuando alguien pasa a las etapas finales de
una enfermedad, la afeccién, los medicamen-
tos e incluso el proceso de morir llevaran a
varios cambios fisicos. Observaran distintos
patrones de apetito, respiracion o suefio.

Aunque algunos de estos cambios pueden
no ser extremadamente significativos, algu-




nos si pueden serlo, e indicar una crisis o la
necesidad de tomar la decision de internar en
un centro de cuidados paliativos, para con-
cluir el tratamiento o para retirar el apoyo vi-
tal. Cuando se cuida a una persona que esti
muriendo, es importante revisar todo cambio
observable con su facultativo o enfermera.
Pregiinteles qué sefiales y sintomas debe to-
mar en cuenta, y qué hacer cuando los de-
tecte.

No sabia que iba a haber tantos altos y
bajos. Sabia que seria devastador, pero
nada podria prepararme para los cambios
en su estado de danimo. Algunos dias deja-
ba que los nifios le dieran de comer, pero
otros dias me lanzaba toda la comida y gri-
taba que ella “podia sostener un tenedor”.

Ademas de los cambios fisicos, la persona
moribunda puede estar lidiando con muchas
emociones como la tristeza, la ira, la culpa,

el temor y la ansiedad. El o ella pueden verse

como retraidos o desconectados. En ocasiones,
la persona puede volverse incluso obstinada y
reacia, en un esfuerzo por mantener el control
de la situacion. Algunas personas en estado
terminal pueden dar la impresion de desear la
muerte; algunas parecerdn como que se des-
vanecen lentamente; otras pueden luchar hasta
el final.

Las relaciones familiares también cambia-
ran. Algunos de estos cambios reflejaran la
realineacion en la familia cuando un individuo
muere. Puede haber otros cambios producto de
las tensiones inherentes que involucra la muerte
de un individuo y a medida que los miembros
de la familia enfrentan la tension adicional del
cuidado del enfermo terminal.

Planificacion realista para el futuro

Al cuidar de un enfermo terminal, se enfren-

tara con una serie de decisiones dificiles.

Cuando mi madre estaba muriendo,
teniamos su testamento y su poder legal
médico. Sabiamos lo que ella queria y eso
nos sirvio de guia y nos mantuvo unidos
como familia.

En los mejores casos, estas situaciones se de-
ben discutir mucho antes de que la enferme-
dad esté en la fase final. Cuando se inicia el
tratamiento, pregintele a su ser querido si hay
un poder legal médico, poder notarial o tes-
tamento vital; cdmo quieren morir y si tienen
alguna preferencia para atencién de salud ter-
minal. Una discusion franca sobre estos temas
en una etapa temprana, o incluso antes de un
diagnéstico, puede facilitar un poco las deci-
siones dificiles.

A veces, estos temas no se han tocado. Sin
embargo, independiente de si se han hablado
antes o no, es importante no apresurarse con
las decisiones. Asegurese de tener toda la in-
formacion que necesita del facultativo y promue-
va discusiones francas y abiertas entre otros
miembros de la familia o amigos que estén in-
volucrados.

Instrucciones Anticipadas

Instrucciones verbales y escritas acerca de su
atencion médica futura en caso de que no esté
en condiciones de expresarse por si mismo.
Cada tipo tiene distintas regulaciones segun el
estado. Por tanto, es importante consultar un
abogado acerca de sus instrucciones anticipa-
das.

Testamentos Vitales: Instruccion an-
ticipada que establece su deseo acerca de
tratamiento médico en caso de que no esté
en condiciones de comunicarse al final de
su vida. La ley estatal define cudndo puede
entrar en vigor, y puede limitar los trata-




mientos a los cuales se aplica el testamento
vital. En general, usted tiene derecho a re-
chazar el tratamiento.

Poder Legal Médico: A veces llamado
“poder de atencion de salud” o “desig-
nacion de un agente de atencion de salud”,
esta instruccion le permite designar a al-
guien de su confianza para tomar decisiones
acerca de su atencion de salud. En muchos
estados, la persona que usted designe puede
hablar por usted en cualquier momento en
que usted no sea capaz de tomar decisiones,
no solo al final de su vida.

Como Autocuidarse

Comprenda como lo afecta esta enfermedad

Cuando usted es responsable de un ser amado
que estd muriendo, usted también experimen-
tard una serie de reacciones. Puede luchar con
muchas emociones; algunas de ellas son la ira,
la culpa, la ansiedad o la tristeza. Puede que le
sea dificil concentrarse o dedicarse a algo. Puede
sentirse cansado y en tension. Puede tener una
sensacion de insignificancia y preguntarse por
qué alguien que usted ama estd sufriendo o mu-
riendo y por qué usted siente lo que siente.

Al principio no me di cuenta del impacto
que tendria en mi el cuidar de Papd. Yo era
su hija; era mi deber y mi obligacion. Pen-
sar en mi como una “cuidadora” y también
como una hija me ayudé a entender los de-
safios y las retribuciones de cuidar de al-
guien que amo.

Recuerden, el cuidado de la salud en si mismo
es una fuente de tensiones, agrega mayores res-

ponsabilidades a una vida que ya es complicada.

Practique el autocuidado

Cuando cuida de alguien que estd muriendo,

resulta critico hallar maneras de cuidar de si mis-
mo también. Mantener una buena nutricién, des-
cansar suficiente, y ejercitarse con regularidad
y razonablemente contribuird a una sensacion
de bienestar, ofrece una sensacion de control
renovada, contribuye a su salud en general y le
ayuda a brindar mejores cuidados.

Cuando mi esposo se enfermo, me sentia
incomoda de dejarlo al cuidado de otra per-
sona. Una buena amiga, a la que los dos
queriamos mucho, me convencio de dejarla
quedarse con él. Al principio fue por perio-
dos breves: un rdpido viaje a la tienda de
abarrotes u otro tramite. Después de darme
cuenta la gran diferencia que marcaba, me
tomaba la tarde: me iba a la peluqueria, al-
morzaba con otro amigo, o daba un largo
paseo por el parque. Marcé una enorme
diferencia, y mi marido tomé ese tiempo
como un “regalo” que podia hacerme.

Es importante encontrar maneras de disminuir
el estrés que pueda estar sintiendo. Explore qué
cosas han ayudado en crisis anteriores en su
vida. Masajes, caminatas, bafios tibios, o conver-
sar con amigos son sélo algunos ejemplos de las
muchas maneras en que puede nutrirse y reducir
la tension y el estrés que puede sentir. Recuerde
que usted también necesita un respiro. Encuentre
a otros con quien compartir los deberes del cui-
dado de la salud.

Preoctipese también de su salud mental. Para
lidiar con el estrés de brindar atencion de salud,
puede resultarle util leer libros y sitios web sobre
el tema, unirse a un grupo de apoyo, o buscar
orientacion. Estas actividades pueden ofrecerle
oportunidades para expresar sus sentimientos,
temores y pensamientos, ademds de darle la
oportunidad de discutir sobre y aprender cémo
otros lidian con los problemas cotidianos de la
enfermedad. De igual importancia es la orien-




tacion, sea en grupo o de manera individual, ya
que brinda la acogida que usted necesita para
no enfrentar esta enfermedad en soledad. Y eso
mantiene la esperanza.

Comunique sus necesidades y cultive el apoyo

Cuando esta cuidando a alguien que requiere

una gran cantidad de atencion, es facil olvidarse

de las propias necesidades. Usted tendra tareas
personales de las cuales preocuparse, asi como
satisfacer necesidades personales para darse un
espacio.

Es importante comunicar estas necesidades a
otros. Converse con los miembros de su familia
y amigos acerca de las maneras en que pueden
ayudar. Pregunte a su facultativo o profesional
de atencion de salud acerca de los recursos dis-
ponibles. Ademads, asegurese de tener claro qué
ayuda va a necesitar cuando cuide a un enfermo
terminal.

Trate de evitar las decisiones a la rapida. Cuan-
do esta involucrado en la atencion de salud, su
propia capacidad de tomar decisiones puede
verse obstaculizada. Vaya lento. A veces, puede
concentrarse en soluciones mds de corto plazo,
demorando las mas importantes.

Cuidado a Larga Distancia

A veces puede no vivir lo bastante cerca para
brindar un cuidado adecuado a quien lo necesita.
Puede tener otras funciones o responsabilidades

que lo obliguen a vivir a gran distancia. En tales
casos, converse con otros miembros de la fami-
lia sobre las maneras en que puede ser de mas
ayuda.

Cuando mi madre estaba muriendo, mi
hermana se ocupé del cuidado diario. Yo
ayudé de diversas maneras. Me encargué de
las cuentas y las finanzas, y dos veces volé
hasta alld y acompaiié a Mamd para que mi
hermana pudiera tomarse unas merecidas
vacaciones.

En casos donde no hay miembros de la familia
que puedan ayudar, los trabajadores sociales y
planificadores de alta pueden ayudar a disponer
el cuidado. Los administradores de “caso” o “cu-
idado” profesionales también pueden ayudarle a
evaluar, coordinar y supervisar el cuidado.

Contacte a Hospice Foundation of America o
a su institucion de cuidados paliativos local para
mds recursos e informacion.

Pueden entregar informacion util acerca de las
elecciones y opciones, ademds de ayudar a co-
nectarlo con recursos locales.

Para mas informacién acerca de instituciones de cuidados paliativos, dolor y duelo, o bien asuntos
relacionados con la prestacion de cuidados a enfermos graves, sirvase visitar nuestro sitio web en

www.hospicefoundation.org/hfacares o lldmenos al: 800-854-3402.

Esta Ficha esta disponible para usted gracias a la subvencién de los Centers for Medicare and Medicaid
Services (CMS) destinada a apoyar actividades de extensién y educacion sobre cuidados paliativos y de
enfermos graves. Los fondos de CMS por $571,000 junto con la donacién de servicios de la HFA por
$5,710 estén financiando una serie de programas educacionales y de extension, incluida la presente Ficha.
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