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La meta mutua de la asociacion entre la National Comprehensive Cancer Network
(NCCN) y la Sociedad Americana del Céncer (American Cancer Society, ACS) es
proporcionar a los pacientes y al publico en general informacién actualizada sobre
los tratamientos del cdncer en términos que puedan entender. Esta informacién, que
se basa en las Guias de Practicas Clinicas de la NCCN, tiene la intencién de ayudarle
a comunicarse con su médico. Estas guias no reemplazan la experiencia y el criterio
clinico de su médico. Se debe evaluar individualmente la situacién de cada paciente.
Es importante que hable con su médico sobre las guias y sobre toda la informacion
referente a las opciones de tratamiento. Para asegurarse de que tiene la versién mas
reciente de las gufas, consulte la pagina en Internet de la ACS (www.cancer.org) o de
la NCCN (www.nccn.org). También puede llamar a la ACS al teléfono 1-800-227-2345
o ala NCCN al teléfono 1-888-909-NCCN para solicitar la informaciéon maés reciente.


http://www.nccn.org
http://www.cancer.org

Las Guias de Practicas Clinicas de la NCCN fueron desarrolladas por un panel diverso
de expertos. Las guias son una declaracion del consenso de los autores referente a la
evidencia cientifica y sus opiniones sobre los métodos de tratamiento aceptados
actualmente. Las guias de la NCCN se actualizan conforme nuevos datos significativos
sean disponibles. La versién de informacién del paciente se actualizara de acuerdo a
ello y estard disponible en linea a través de la pagina en Internet de la NCCN y de la
ACS. Comuniquese con la ACS o la NCCN para asegurarse de que tiene la versiéon
mas reciente.

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacién contenida
en este documento no se puede volver a imprimir de ninguna forma para propdsitos
comerciales sin la autorizacion por escrito de la NCCN y de la ACS. El lector puede
reproducir una sola copia de cada pagina para usos personales y no comerciales.
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Introduccion

Con este informe, los pacientes tienen el
primer acceso a la informacién sobre cémo se
toman las decisiones sobre la atencién del cancer
en los centros de cdncer més importantes del
pais cuando se acerca el final de la vida del
paciente. Originalmente disefiadas para los
especialistas del cancer de la Nacional
Comprehensive Cancer Network (NCCN), la
Sociedad Americana del Cancer (American
Cancer Society, ACS) ha traducido ahora estas
guias de tratamiento para el ptblico en general.

Desde 1995, los médicos han buscado el
asesoramiento de la NCCN para el tratamiento
del cancer. Las Guias de Practicas Clinicas de la
NCCN fueron desarrolladas por un diverso panel
de expertos de 19 de los mejores centros de
céncer del pais.

Durante més de 85 anos, el ptblico ha con-
fiado en la Sociedad Americana del Cancer para
obtener informacion sobre el cancer. Los libros
y los folletos de la sociedad proporcionan infor-
macién completa, actualizada y comprensible
a cientos de miles de pacientes, a su familiay a
sus amigos. Esta colaboracién entre la NCCN y
la ACS proporciona al ptblico general una fuente
fidedigna y comprensible de informacién sobre
los tratamientos del cancer. Estas guias para los
pacientes le ayudaran a entender mejor c6mo
tomar decisiones sobre la atencién de su cancer

que son importantes para usted.

¢ Qué es la atencion
paliativa?

La atencién paliativa es la atencién que alivia el

sufrimiento y mejora la calidad de vida de un

paciente. Es la atencion que trata los sintomas
resultantes del tratamiento del céncer o los
sintomas causados por la enfermedad. Algunos
profesionales médicos la llaman atencion de
apoyo.

La atencidén paliativa se proporciona a los
pacientes en todas las etapas del cancer. Por
ejemplo, la persona que recibe medicinas para
controlar las nauseas y el vémito durante la
quimioterapia, estd recibiendo atencién de
apoyo o paliativa.

En cierto momento, el cancer de una per-
sona puede comenzar a crecer y a propagarse a
6rganos vitales. Esto se conoce como cdncer
avanzado. Cuando progresa el cancer, y las
opciones de tratamiento adicional se vuelven
limitadas, la atencién paliativa aumenta y se
convierte en el enfoque principal de la atenciéon
del paciente y su familia. Los sintomas aumen-
tan y se necesita mas atencion para ayudar a
controlarlos. Como por ejemplo, una persona
con cancer avanzado que recibe medicinas para
controlar el dolor producido por el cancer cerca
del final de su vida, estd recibiendo atencién
paliativa.

Aunque hasta cierto punto la atencién
paliativa se proporciona durante todas las etapas
del cancer, para los propésitos de estas guias, la
NCCN ha decidido enfocarse en la atencién
paliativa que se proporciona durante el dltimo
afo de vida.

Es dificil pensar y hablar sobre este tema.
Todas las personas que padecen cancer esperan
que su enfermedad se cure, y cuando esto parece
no ser posible, se vuelve muy dificil pensar en la
vida propia en cuanto al “ultimo afo’. Pero
cuando es aparente que el cancer de la persona
estd creciendo, y cuando las opciones de
tratamiento se vuelven limitadas, el equipo de



atencion del cancer puede comenzar a hacer
algunas predicciones sobre el final de la vida. E1
tratamiento del cancer puede continuar; la meta
tal vez ya no sea curar el cancer, sino controlar
los sintomas causados por el cancer para que
los pacientes puedan continuar realizando
algunas de las actividades que disfrutan. Cuando
aumentan los sintomas, el enfoque de la atencién
comienza a cambiar para ayudar a controlar los
sintomas y a hacer que el paciente se sienta
comodo.

Los sintomas comunes que se tratan y
controlan o se alivian en la atencién paliativa
pueden incluir:

¢ Dolor

¢ Dificultad para respirar

¢ Pérdida del apetito y pérdida de peso

¢ Cansancio

¢ Debilidad

¢ Problemas del suefio

* Depresion y ansiedad

* Confusion

Cansancio

El cansancio es la sensacion de sentirse agotado
fisica, mental y emocionalmente. Significa
tener menos energias para hacer las cosas que
normalmente hace o quiere hacer.

El cansancio relacionado con el cancer se
define como una sensacion inusitada y persis-
tente de agotamiento que puede ocurrir con el
cancer o con el tratamiento del cancer. Se puede
volver crénico al persistir con el tiempo e
interferir con las actividades normales. Este
cansancio es diferente al cansancio provocado
por la vida cotidiana, que generalmente es tem-
poral y se alivia con el descanso. Este cansancio
es mas grave y penoso. El descanso no siempre
lo alivia. Para algunas personas, este tipo de

cansancio puede ser mas penoso que el dolor,
las nauseas y el vomito o la depresién. El dolor
relacionado con el cancer puede:
® Variar en su cardcter desagradable,
gravedad y duraciéon
¢ Ser abrumador y dificultar su capacidad
para sentirse bien
¢ Dificultar hasta convivir con sus amigos
y familiares
* Reducir su capacidad de continuar
realizando sus actividades normales,
inclusive ir a trabajar
¢ Dificultar que siga su plan de

tratamiento del cancer

Los pacientes de cancer dicen que el can-
sancio es el sintoma mds penoso de su cancer y
de su tratamiento. Es un sintoma que afecta
drasticamente la calidad de su vida. Sin
embargo, raramente describen su sintoma
como ‘cansancio a menos que su equipo de
atencién médica lo sugiera.

Si desea aprender mds sobre cémo
enfrentarse al cansancio relacionado con el
cancer, llame a la Sociedad Americana del
Céncer al teléfono 1-800-227-2345 y pida una
copia gratuita de las “Guias de tratamiento del
cansancio relacionado con el cancer para los
pacientes” o véalas en Internet en www.cancer.org
0 en WWW.nccn.org.

Depresion y ansiedad

Cierto grado de depresion y ansiedad es comiin
entre las personas que se enfrentan al cancer. Pero
cuando una persona se encuentra emocional-
mente alterada por largo tiempo o tiene dificultad
para realizar sus actividades cotidianas, esa
persona puede padecer depresién clinica o
ansiedad grave que requiere atencién médica.


http://www.nccn.org
http://www.cancer.org

Aproximadamente un 25% de las personas
con cancer estan clinicamente deprimidas.
Esto puede causar una gran angustia y reducir
la habilidad para seguir un programa de
tratamiento.

La familia y los amigos deben estar alerta a
los sintomas de angustia. Si notan los sintomas
de depresion y ansiedad, deben ayudar a esta
persona para que busque la ayuda de un profe-
sional médico. La ansiedad y la depresion clinica
se pueden tratar de diferentes maneras, entre
ellas, con medicinas, psicoterapia, una combi-
nacion de ambas u otros tratamientos. Estos
tratamientos pueden ayudar a que la persona se
sienta mejor y a mejorar la calidad de su vida.

Dolor relacionado con el cancer
Aproximadamente una tercera parte de los
pacientes que reciben tratamiento de cancer
padecen dolor. Mas de dos terceras partes de
los pacientes con cancer avanzado (cancer que
se ha propagado o recurrido) padecen dolor.
Para estos pacientes, el control del dolor y el
tratamiento de los sintomas son metas impor-
tantes en su tratamiento.

El dolor afecta la vida de una persona. Los
pacientes que padecen dolor crénico (dolor que
varia de leve a severo y que estd presente por
largo tiempo) pueden no poder realizar sus
actividades regulares como antes, pueden tener
problemas para dormir y comer, y pueden
sentirse frustrados de que la familia y los amigos
no siempre entienden cémo se sienten.

El dolor del cancer es un problema comun,
pero muchas personas no quieren tomar medi-
cinas para el dolor por el temor de la adiccién o
de los efectos secundarios graves. La adiccion

raramente ocurre en las personas que tienen

dolor, y su médico o equipo de atencién del
cancer puede prevenir o controlar los efectos
secundarios. Cada persona es unica y el
tratamiento se planea con base en el dolor
especifico de cada persona.

Si desea aprender mas sobre cémo
enfrentarse al dolor relacionado con el cancer,
llame a la Sociedad Americana del Cancer al
teléfono 1-800-227-2345 y pida una copia gra-
tuita de “El dolor asociado con el cancer - Guias
de tratamiento para los pacientes” o véalas en
Internet en www.cancer.org o en WWw.nccn.org.

Dificultades para respirar

Cuando el cuerpo no obtiene suficiente oxigeno
pueden ocurrir dificultades para respirar. Las
personas con cancer pueden experimentar res-
piracidn entrecortada o dificultad para respirar
debido a diferentes problemas que incluyen:

* Enfermedades pulmonares crénicas
tales como enfisema y otras enfer-
medades no relacionadas con el cancer

¢ Obstruccion de las vias respiratorias
(bloqueo de un conducto respiratorio)

* Neumonia

¢ Dolor

¢ Dificultad o imposibilidad para moverse

¢ Mala nutricién (falta de nutrientes ade-
cuados para el cuerpo)

* Obesidad

¢ Estrés o ansiedad

¢ Cirugia

° Anemia

* Efectos secundarios de la quimioterapia
o radioterapia

* El cancer por si mismo

¢ Liquido en los pulmones


http://www.nccn.org
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Estos problemas evitan que los pulmones
aspiren suficiente aire, o evitan que ellos envien
suficiente oxigeno a las células del cuerpo.

Al tratar los problemas para respirar con-
forme disminuye la esperanza de vida a las
dltimas semanas o dias, se reduce el papel de la
ventilacion asistida (cuando los pacientes se
colocan en una méaquina que respira por ellos).
Estos tratamientos son reemplazados con
medicinas opidceas para el dolor, medicinas
contra la ansiedad para reducir la tos y aliviar
las molestias causadas por la respiraciéon
entrecortada y otras medicinas que ayudan a
secar las secreciones pulmonares o a reducir la

ansiedad.

Pérdida de peso e incapacidad

para comer

La nutricién sostiene la vida. Ingerir el tipo cor-
recto de alimentos antes, durante y después del
tratamiento puede ayudar a que los pacientes se
sientan mejor y permanezcan fuertes. Cuando
el cancer se convierte en céancer avanzado,
frecuentemente los pacientes no tienen apetito
o pueden perder mucho peso. Tipicamente estos
sintomas son causados por el cancer mismo y
el paciente no tiene control de ellos.

Los pacientes entienden la importancia de
comer, y tal vez quieran comer para ayudarse a
s{ mismos, pero no se pueden obligar a comer.
En los dias finales de la vida el cuerpo no puede
usar los alimentos ni los liquidos, y continuar la
alimentacién podria aumentar el malestar de
un paciente. En este momento se deben tomar
decisiones sobre la importancia de la nutricion
para ayudar a los pacientes a cumplir sus metas.

Tipicamente, la atencion relacionada con la
hidratacién y la nutricién en las tltimas semanas

de vida incluye el tratamiento de la resequedad
de la boca, la sed, y ayudar a la familia de los
pacientes a entender y a enfrentarse con sus
sentimientos sobre la suspension de la nutricion.

Confusion

Algunas veces, los pensamientos de los
pacientes son afectados y tienen problemas para
razonar y actuar normalmente. Por ejemplo, es
posible que un paciente no sepa quién es,
ddénde esté o qué dia es. Hay muchas cosas que
pueden causar confusién:

¢ Trastornos hepaticos

Obstruccién (o bloqueo) intestinal

Medicamentos que afectan el sistema
nervioso central o el cerebro

Obstruccién de la vejiga

Abstinencia de la medicina

No es poco comun que una persona en etapas
avanzadas de la enfermedad exprese poca
emocion o se vuelva inquieta, ansiosa, deprimida,
irritable o enojada. Usualmente estos son sin-
tomas de delirio, que es un estado avanzado de
la confusidn. El delirio es similar a la confusion,
pero el paciente puede parecer que no sabe
dénde estd o puede ver cosas que en realidad
no existen. Estos sintomas deben reportarse al
médico.

Este folleto ayudara a usted y a su familia a
entender mejor la atencién durante el tltimo
afo de vida y le ayudara a prepararse para tomar
decisiones sobre el tipo de atenciéon que desea
recibir si es que llega ese momento. Piense en la
posibilidad de que este momento puede llegar
para usted, y piense con anticipacién sobre las
decisiones que usted, y no alguien mas, desea
tomar sobre su cuidado.



El entendimiento de sus
metas en el tratamiento
del cancer

En cualquier etapa del céncer, la meta de
cualquier tratamiento debe ser clara tanto para
el paciente como para la familia. La meta puede
ser curar el cancer, prolongar la vida, o ayudar a
aliviar los sintomas. Algunas veces esto puede
ser confuso porque algunos de los tratamientos
usados para curar el cAncer también son usados
para aliviar los sintomas. Por ejemplo, la
radioterapia se puede usar como parte de un
tratamiento curativo, paro también se puede
usar para controlar el dolor de huesos.

Algunas personas creen que si no hay
curacién, no hay nada mas que hacer. Y asi
interrumpen todo tratamiento. Hasta algunos
médicos piensan de esta manera. Pero siempre
hay algo que se puede hacer. La radiacion, la
quimioterapia, la cirugia y otros tratamientos
pueden ayudar a controlar los sintomas y a
prolongar la vida. Y el alivio de sintomas tales
como el dolor, malestar estomacal, vdmitos y
dificultad para respirar puede ayudar a que el
paciente se sienta mejor.

¢Son los estudios clinicos
una opcion para usted?

Los estudios de nuevos tratamientos promete-
dores se conocen como estudios clinicos. Un
estudio clinico se hace solo cuando hay alguna
razén para creer que el nuevo tratamiento
puede ser de valor para el paciente. Los
tratamientos usados en los estudios clinicos con

frecuencia demuestran tener beneficios reales.

Hay estudios clinicos disponibles para las
personas en todas las etapas de su experiencia
con el cancer. Los estudios ofrecen tratamientos
curativos, tratamientos para el cancer avanzado
y tratamientos de apoyo para ayudar a controlar
0 a prevenir los sintomas.

Las principales preguntas que los investiga-
dores desean contestar en un estudio clinico son:

¢ ;Es til este tratamiento?

* ;Es mas eficaz que el que estamos

usando ahora?

® ;Qué efectos secundarios causa?

¢ ;Superan los beneficios a los efectos

secundarios?

* ;Qué pacientes tienen mas probabilidades

de beneficiarse con este tratamiento?

Las personas que participan en un estudio
clinico reciben una atencién médica excelente.
Un equipo de expertos observard detenidamente
el progreso del paciente. Sin embargo, existen
algunos riesgos. Nadie sabe con anticipacioén si
el tratamiento serd eficaz o exactamente qué
efectos secundarios ocurriran. El estudio esta
disefiado para descubrir precisamente esto. Sin
embargo, recuerde que hasta los tratamientos
estandar producen efectos secundarios.

La participacién en un estudio clinico es
decisién del paciente. Atin después de unirse a
un estudio clinico, la persona estd en libertad
de salirse del estudio en cualquier momento,
por cualquier razén. La participaciéon en el
estudio no interferird con la obtencién de otra
atencidén médica necesaria.

La Sociedad Americana del Cancer ofrece
servicios para los pacientes, sus familiares y sus
amigos en los que se relacionan los pacientes
con los estudios clinicos. Este servicio esta
disponible a través del centro de informacién
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sobre el cancer de la ACS en el teléfono 1-800-
227-2345 o en nuestra pagina en Internet
(www.cancer.org). Con base en la informacién
que se proporcione sobre su tipo de cancer, etapa
y tratamientos anteriores, nuestra computadora
compilard una lista de estudios clinicos que
coincidan con sus necesidades médicas. El ser-
vicio también puede tomar en cuenta donde vive
el paciente y sila persona esta dispuesta a viajar.
Hay disponible una lista de los estudios
clinicos actuales llamando a la linea telefénica
gratuita de servicio de informacién sobre
cancer del Instituto Nacional del Cancer, al 1-
800-4-CANCER, o visitando la pagina en Internet
para pacientes sobre estudios clinicos del NCI,
(www.cancer.gov/search/clinical_trials).

Terapias complementarias
y alternativas

Las terapias complementarias se refieren a los
métodos que se usan junto con los tratamientos
convencionales. Estos métodos no se usan para
curar la enfermedad sino para ayudar a que la
persona se sienta mejor. Las terapias complemen-
tarias pueden ser una parte 1util de la atencion
paliativa.
Los ejemplos de terapias complementarias
pueden incluir:
¢ Terapia con masaje para ayudar a aliviar
el cansancio, los dolores musculares y el
estrés.
* Meditacion para ayudar con el estrés
¢ Té de menta para las nauseas
* Acupuntura para el dolor crénico de la
espalda

Las terapias alternativas se refieren a los
tratamientos que se promueven como curas
para el cancer. Pero que no se han probado, o se
han probado pero no fueron eficaces. Si se usan
en lugar de los tratamientos comprobados, el
paciente puede sufrir.

Cuando los pacientes se acercan al final de
su vida, pueden comenzar a pensar en terapias
alternativas. Esto es cuando familiares o amigos
bien intencionados pueden sugerir tratamientos
sobre los cuales han escuchado o leido.

Antes de cambiar su tratamiento o anadir
cualquier método por su propia iniciativa,
aseguirese de hablar con su médico o enfermera.
Algunos métodos se pueden usar con seguridad
junto con el tratamiento médico estandar. Sin
embargo, otros pueden interferir con el
tratamiento estandar o causar efectos secun-
darios graves. Por esto es importante hablar
francamente con su médico. La Sociedad
Americana del Cancer y el Instituto Nacional
del Céncer tienen disponible méas informaciéon
sobre los tratamientos complementarios y

alternativos.

Atencion de hospicio

La atencién de hospicio es la atencidn de apoyo
o paliativa que se proporciona cuando se acerca
el final de la vida. El momento correcto para
proporcionar atencién de hospicio es cuando el
tratamiento dirigido a la curacién o al control
del cancer ya no ayuda al paciente. Juntos, el
paciente, la familia y el médico deciden cuando
debe comenzar la atencién de hospicio.
Tipicamente, los pacientes son elegibles para
participar en un programa de hospicio cuando
les quedan aproximadamente seis meses de vida.
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La atencién de hospicio procura tratar los
sintomas fisicos y emocionales del paciente. La
meta de la atencién de hospicio es ayudar a que
los pacientes vivan sus ultimos dias con dignidad
y calidad, rodeados de sus seres queridos. La
atenciéon de hospicio afirma la vida y ni
apresura ni pospone la muerte. Se enfoca en la
calidad, no en la duracion de la vida.

Los programas de hospicio ofrecen una
atencion centrada en la familia. En estos pro-
gramas se incluye al paciente y a la familia en la
toma de decisiones. Generalmente la atencién
de hospicio se proporciona en el hogar, pero
también se puede proporcionar en un hospital,
hogar de convalecencia o centro de hospicio
privado.

En un programa de hospicio, el equipo de
hospicio consistird en un médico que es el
director médico, una enfermera, un auxiliar de
la enfermera, un trabajador social y un capellan.
En la mayoria de los casos, su propio médico
también puede desempefiar un papel.

Puede ser dificil decidir comenzar la atencién
de hospicio. Una platica honesta con su médico
puede ayudarle a decidir si la atencién de hos-
picio es lo correcto. Considere lo siguiente:

¢ Pregunte si cualquier tratamiento que

su médico sugiera ofrece una esperanza
de curacion.

* Sino es posible la curacién, sel

tratamiento prolongara su vida o
aliviard cualquiera de sus sintomas?

Debe pensar sobre la atencién de hospicio si
su médico no puede asegurarle que el
tratamiento cumplird cualquiera de estas
metas. Un programa de hospicio tendra mejores
probabilidades de controlar sus sintomas y de
conservar la calidad de su vida.

Si desea mds informacion, le recomendamos
que se comunique con la Organizacién Nacional
de Atencién Paliativa y de Hospicio (National
Hospice and Palliative Care Organization,
NHPCO).

Costo de la atencion

El costo de la atencién del cancer, ya sea
tratamiento o cuidado paliativo, siempre es un
tema importante que hay que considerar. Las
polizas de seguro varian ampliamente. Los
pacientes siempre deben informarse con su
compafia de seguro cudles servicios estan
cubiertos. Muchas compaiiias de seguro tendran
un coordinador de casos que sera el contacto
principal. Esta persona decide qué se cubre para
cada caso. La mayoria de los planes de seguro
médico cubren la atencién de hospicio. Medicare
tiene un beneficio especial de hospicio que no
solo cubre la atencién sino que también paga
todas las medicinas.

Para obtener informaciéon sobre Medicare,
llame a la linea directa de Medicare a CMS
(Centro de Servicios de Medicare y Medicaid):
1-800-638-6833; TDD: 1-800- 820-1202. Ellos
pueden explicarle lo que cubre Medicare y
coémo calificar para recibir este beneficio.

Las enfermedades graves frecuentemente
crean la necesidad de grandes cantidades de
dinero inmediatamente. En muchos estados,
los beneficios por fallecimiento de las pélizas
de los seguros de vida se pueden convertir en
“beneficios en vida”. Estos beneficios estan
disponibles de varias maneras, como la venta

de la pdliza o préstamos contra ella.
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Planificacion de la atencion
avanzada

Su derecho para tomar decisiones sobre su
propia atencién médica y las condiciones bajo
las cuales usted desea que el tratamiento
médico contintie o se suspenda, estd protegido
tanto por la Constitucién de Estados Unidos
como por las leyes estatales. Los adultos
mentalmente competentes tienen el derecho
de rehusar o de aceptar tratamientos médicos,
aun aquellos que salven o prolonguen su vida.
Sin embargo, algunas veces las personas estan
incapacitadas para tomar sus propias deci-
siones médicas debido a una enfermedad o
lesién. Aunque esto suceda, usted aun tiene
derecho de rehusar o aceptar un tratamiento.
Una manera de mantener sus derechos es escri-
biendo sus deseos sobre sus opciones médicas
futuras en lo que se llama “instrucciones por
anticipado’.

Las instrucciones por anticipado son un
documento legal que indica sus deseos sobre
las opciones médicas o nombra a otra persona
para que tome esas decisiones en caso de que
usted esté incapacitado para hacerlo. Las
instrucciones por anticipado pueden ser simples
o complejas. En otras palabras, pueden ser gene-
rales con pocas instrucciones sobre la atencién,
o pueden ser muy especificas, detallando sus
deseos sobre la aceptacion o el rechazo de todo
tipo de tratamientos para mantener la vida. Las
instrucciones por anticipado también pueden
incluir una declaraciéon sobre la donacién de
o6rganos y tejidos.

Las instrucciones por anticipado se pueden
usar s6lo para las decisiones relacionadas con
la atencién médica; en otras palabras, nadie
podra controlar su dinero ni sus propiedades

con base en las instrucciones por anticipado.
Ademas, s6lo entran en vigencia si usted esta
incapacitado para tomar sus propias decisiones.
Otras personas pueden tomar decisiones sobre
su atencién médica por usted sin instrucciones
por anticipado, pero las instrucciones por
anticipado escritas ofrecen una mayor garantia
de que sus deseos seran cumplidos.

Todas las personas que reciben atencién
médica en hospitales, que se inscriben en planes
médicos y que establecen acuerdos de atencién
de hospicio o atencién en el hogar deben
recibir informacidn escrita sobre las leyes de su
estado que se refieren a sus derechos para
tomar decisiones sobre la atenciéon médica.
Esto incluye el derecho de aceptar o rehusar
tratamiento médico o quirtrgico. Ademas, usted
debe recibir informacion sobre su derecho de
preparar instrucciones por anticipado.

Tipos de instrucciones por
anticipado
Los dos tipos mas comunes de instrucciones
por anticipado son el testamento vital y la carta
poder para la atencion médica, algunas veces
llamada carta poder duradera para la atencion
médica. Todos los estados y el Distrito de
Columbia reconocen y tienen leyes sobre las
instrucciones por anticipado. Sin embargo, las
leyes estatales varian, y el nombre exacto de los
documentos, las restricciones y las formalidades
también varfan entre estados. Generalmente
puede obtener formularios de instrucciones
por anticipado en la asociacién del colegio de
abogados de su estado o en la Asociaciéon del
Colegio Americano de Abogados (American
Bar Associastion).

Generalmente los requisitos bédsicos para las
instrucciones por anticipado son los mismos,



pero pueden variar entre estados. La edad
minima es generalmente la edad que el estado
define como la edad de un adulto. Todos los
estados requieren que al menos un adulto no
relacionado por sangre, matrimonio o adopcién
sea testigo de la firma y fecha de las instruc-
ciones por anticipado. Algunos estados requieren
dos testigos. Un notario publico puede servir
como testigo.

Ademas de las instrucciones por anticipado

bésicas, usted tiene otras dos opciones:

e Instrucciones por anticipado orales que
son una declaracion verbal hecha por
una persona que es incapaz fisicamente
de obtener un testamento vital o una
carta poder para la atencién médica. Esta
declaracién es escrita por otra persona
(por ejemplo, su médico) y firmada
propiamente por un testigo. Varios estados
reconocen tales declaraciones como
instrucciones por anticipado formales.

e Las instrucciones de salud mental definen
las opciones de tratamiento que tiene
una persona en el evento de que adquiera
una enfermedad mental grave y sea
incapaz de tomar decisiones sobre su
atencién médica.

La Ley de Autodeterminacion del
Paciente (Patient Self-Determination
Act, PSDA)

La Ley de Autodeterminacién del Paciente
alienta a todas las personas a que tomen su
decisién ahora sobre el tipo de atenciéon médica
que desean recibir. Requiere que todas las
agencias de atencién médica (hospitales, insta-
laciones de atencién a largo plazo y agencias de
atencion en el hogar) que reciben reembolso de
Medicare y de Medicaid reconozcan el testa-

mento vital y la carta poder para la atenciéon
médica como instrucciones por anticipado.
Segtin la PSDA, las agencias de atencién médica
deben preguntarle si usted tiene instrucciones
por anticipado y le deben proporcionar mate-
riales con informacién sobre sus derechos bajo
las leyes estatales.

El testamento vital

Un testamento vital es un documento que
instruye al médico sobre ciertos tipos de
tratamiento médico, tales como procedimientos
para mantener la vida (aquellos que le
mantienen vivo) o de mantenimiento artificial
de la vida. El testamento vital generalmente
declara las medidas de sustentacion de la vida
que se deben mantener o retirar si usted se
encuentra proximo a fallecer y es incapaz de
tomar esas decisiones y opciones.

Un testamento vital generalmente es mas
limitado que una carta poder para la atencién
médica. Cubre menos condiciones y tratamientos
y no es tan fuerte como una carta poder para la
atencién médica debido a que sélo contiene
instrucciones por escrito. No nombra a nadie
para que interprete el documento ni para que
se asegure que sus deseos seran cumplidos.

¢Qué es un tratamiento médico de
sustentacion de la vida?

Cada estado define de manera diferente el
tratamiento médico de sustentacion de la vida.
En general, un tratamiento médico de susten-
tacién de la vida es cualquier cosa mecanica o
artificial que sustenta la vida y demora el falleci-
miento de una persona que estd gravemente
enferma y que no se espera que se recupere. El
tratamiento médico de sustentacién de la vida
puede incluir lo siguiente:

13
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¢ Resucitacién cardiopulmonar o CPR
(revivir a una persona cuando deja de
respirar o cuando su corazon deja de
bombear).

* Respiracién artificial (respiracién de boca
a boca, respiraciéon manual o uso de un
ventilador que respire por la persona)

* Medicinas para cambiar artificialmente
la presiéon sanguinea y el funcionamiento
del corazén

® Nutricién/hidratacién artificial (como
proporcionar alimentacién por sonda o
administracién intravenosa de fluidos)

* Dialisis (uso de una maquina renal)

¢ Ciertos procedimientos quirdrgicos
(amputacién, colocacién de una sonda
de alimentacién, extirpaciéon de un
tumor, trasplante de un 6rgano)

El alimento y el agua usualmente no se
definen como sustentadores de la vida a menos
que se proporcionen mediante una sonda o por
via intravenosa. Las medicinas o los procedimien-
tos necesarios para proporcionar comodidad o
aliviar el dolor usualmente no se consideran
procedimientos de sustentacion de la vida sino
medidas para proporcionar comodidad o aten-
cién paliativa.

La carta poder para la atencién
médica

Una carta poder para la atencién médica, fre-
cuentemente llamada carta poder duradera para
la atencién médica, es un documento en el cual
usted instruye a una persona de su preferencia
(un apoderado de atencion médica o un sustituto)
para que tome todas las decisiones relacionadas
con su salud en caso de que usted esté incapaci-
tado para hacerlo. Esta persona negocia en su
nombre con los médicos y con otras personas

encargadas de su atencidon y se requiere que
tome las decisiones de acuerdo con sus instruc-
ciones. En una carta poder para la atenciéon
médica, usted puede indicar la clase especifica
de tratamientos o procedimientos que desea o
que no desea. Si no se sabe cuales son sus deseos
en una situacién en particular, la persona que
usted nombre tomaré las decisiones con base en
lo que piensa que usted desea y lo que considere
que le convenga mas a usted.

La persona que nombre para tomar las deci-
siones debe ser alguien en quien usted confie
que realizard sus deseos. También es buena
idea nombrar una persona alternativa en caso
de que la persona primaria no pueda o no
quiera actuar en su nombre. La ley no permite
que la persona que va a tomar las decisiones en
su nombre sea un médico, enfermera ni otra
persona que le proporcione atencién médica en
la fecha en que se firme la carta poder para la
atencion médica, a menos que tal persona sea
un pariente cercano. Si opta por nombrar a una
persona para que tome decisiones en su nombre,
aseguirese de hablar detalladamente sobre sus
deseos.

Preguntas mas frecuentes

¢Cuando debo preparar las instruc-
ciones por anticipado? El momento de
preparar instrucciones por anticipado es antes
de que se encuentre en una situacién en la que
las necesitarfa. En otras palabras, antes de que
se ponga demasiado enfermo para decidir sus
opciones y tomar sus decisiones sobre la aten-
cién médica que desea recibir o rechazar. Tanto
las personas jévenes como las de mayor edad
deben considerar la preparaciéon de instruc-
ciones por anticipado.



¢Qué sucede cuando tengo instruc-
ciones por anticipado? Si usted tiene
instrucciones por anticipado y no puede tomar
sus propias decisiones médicas, la persona que
usted nombré tomara estas decisiones de
acuerdo con el tipo de atencién médica que
usted indicé que queria en sus instrucciones
por anticipado. Sin embargo, sus instrucciones
por anticipado sélo serdn ttiles si el médico
que le trata sabe que usted las tiene.

¢Como sabra mi médico que tengo
instrucciones por anticipado? Si usted
tiene instrucciones por anticipado, diga a las
personas cercanas a usted que usted las tiene y
dénde las guarda. Proporcione copias de sus
instrucciones por anticipado a la persona a quien
nombre para tomar las decisiones médicas, a
los miembros de su familia o a los amigos a
quienes se les notificara en caso de que usted se
enferme gravemente. No guarde sus instruc-
ciones por anticipado en un lugar en el que
nadie pueda encontrarlas. Es su decision, la
decision de la persona que usted nombre o la
decisién de un miembro de su familia, dar a su
médico una copia de sus instrucciones por
anticipado. La ley federal requiere que los hos-
pitales, los hogares de convalecencia, y otras
agencias de atencién médica le pregunten si
tiene instrucciones por anticipado en el
momento de que se le admita. Sin embargo, si
usted no puede contestar esa pregunta o si no
tiene disponibles instrucciones por anticipado,
es posible que no se incluyan en su expediente
médico en donde pueden ayudar a guiar su
atencién de acuerdo con sus deseos.

¢Debe mi médico respetar mis deseos
segun estan escritos en mis instrucciones
por anticipado? No. Si un médico o agencia

de atencién médica objeta sus instrucciones

por anticipado debido a razones de conciencia,
la ley estatal permite que el médico o la agencia
se rehuse a honrarlas. Las agencias deben noti-
ficarle de tales normas en el momento de la
admisién a la agencia. Si el médico o la agencia
rehtisan a cumplir con sus instrucciones por
anticipado, deberdan ayudarle a transferir su
atencion a un médico que esté dispuesto a
cumplirlas.

¢Queé sucede si no tengo instrucciones
por anticipado? Si no tiene instrucciones por
anticipado, es posible que reciba atencién
médica que no desea. En ausencia de instruc-
ciones por anticipado, el médico preguntara a
su familia sobre su tratamiento. Primero se
pregunta al conyuge (a menos que estén legal-
mente separados), luego a los hijos adultos,
padres, y hermanos y hermanas adultos, en este
orden. Sin embargo, no es poco comun que los
miembros de la familia (especialmente los
familiares distantes) desconozcan lo que un ser
querido hubiese deseado. Ademads, es posible
que los familiares no se pongan de acuerdo en
ciertos aspectos de su atencién. En algunas
situaciones, un tribunal podria nombrar un
tutor legal para que tome las decisiones sobre
su atencién médica si usted no tiene instruc-
ciones por anticipado. Por esto es importante
que exprese sus deseos en instrucciones por
anticipado preparadas con anticipacién y que
discuta sus deseos con aquellas personas
cercanas a usted.

¢Afecta mi atenciéon médica el hecho
de tener instrucciones por anticipado? La
calidad de su atencién médica no se ver4 afec-
tada por el hecho de que tenga o no tenga
instrucciones por anticipado. Ciertas medidas
de curacién se podrian retener segun se

indique en sus instrucciones por anticipado.
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¢Puedo cambiar de opinion sobre lo
que esta escrito en mis instrucciones por
anticipado? Si. Una vez que usted prepare
instrucciones por anticipado, la mayoria de los
estados le permite cambiarlas o revocarlas en
cualquier momento, independientemente de
su condicion fisica o mental. Si es posible, los
cambios deben estar firmados, fechados y
firmados por un testigo. También es buena idea
informar a la persona que nombre para tomar
las decisiones en su nombre, a la familia y al
médico si usted cambia o cancela sus instruc-
ciones por anticipado. Algunos estados requieren
que usted notifique por escrito a su médico
cuando hace cambios en sus instrucciones por
anticipado.

¢Son validas mis instrucciones por
anticipado si me encuentro en mi hogar?
Una persona que estd falleciendo pero que no
es paciente en una agencia de atencién médica
puede tener problemas para que se cumplan sus
instrucciones por anticipado en una emergencia.
Algunos estados han abordado este asunto al
permitir que los proveedores del servicio
médico de emergencia (emergency medical
service, EMS) del 911 se abstengan de resucitar
pacientes gravemente enfermos que tienen una
orden de “no resucitar” redactada por un
médico. Algunos estados requieren que los
pacientes confinados en el hogar que quieren
que sus instrucciones sean cumplidas usen un
brazalete especial que indica “no resucitar”. Esto
es algo que usted debe preguntar a su médico o
al EMS de su localidad.

+Qué es una orden de “No resucitar”?
No resucitar (DNR, Do Not Resuscitate), es una
orden escrita por un médico que indica al
equipo médico que le atiende que no se debe
usar CPR si su corazén o respiracion se detiene

repentinamente. Frecuentemente las instruc-
ciones por anticipado incluyen instrucciones de
no comenzar CPR, pero esto puede ser dificil de
cumplir en emergencias en las que nadie sabe
que usted tiene instrucciones por anticipado.
Si no desea recibir CPR, su equipo de atencion
médica puede darle un brazalete que usted
puede usar para alertar al personal de emergencia
y hospitalario sobre sus deseos.

+Qué son “Decisiones sobre el final de
la vida”? Las decisiones sobre el final de la
vida son aquellas que usted puede hacer sobre
cémo desea que le atiendan y traten cuando
esté falleciendo. Las decisiones sobre el final de
la vida pueden incluir el hecho de si usted
acepta o rehuisa tratamientos para mantener la
vida. Las instrucciones por anticipado son una
manera de compartir con otros sus decisiones
sobre el final de su vida.

+Qué es la “eutanasia”? La palabra
eutanasia proviene de una frase griega que
significa un fallecimiento suave y facil. La
eutanasia se define como cualquier accién o
falta de accion que causa el fallecimiento con el
proposito de terminar el sufrimiento causado
por una enfermedad. La eutanasia ocurre
cuando un paciente se encuentra muy enfermo
y 10 se espera que se recupere, y voluntariamente
decide (verbalmente o por escrito) terminar su
vida con el objeto de evitar un sufrimiento
prolongado. El acto de la eutanasia es ilegal en
Estados Unidos.

La eutanasia no se debe confundir con el
suicido asistido. El suicidio asistido por un
médico proporciona al paciente los medios
para quitarse la vida y las instrucciones para
hacerlo, como por ejemplo tomar una dosis letal
de una droga. En Estados Unidos, el suicidio
asistido solo es legal en Oregon. La atencion de



hospicio y la atencion paliativa no promueven
el suicidio asistido. En general, los expertos de
atencién de hospicio y de atencién paliativa
reconocen las solicitudes de suicidio asistido
como un signo de que se requiere una atencion
paliativa mas intensa. Ellos intensifican sus
esfuerzos para tratar los sintomas y trabajan
para mejorar la calidad de la vida remanente
del paciente. Sin embargo, en donde es legal el
suicidio asistido, los miembros del equipo de
atencidon paliativa contindan atendiendo al
paciente y a su familia cuando el suicidio asistido
es su decision.

El apoyo de otras personas

Cualquier persona que tenga una enfermedad
que amenaza su vida tiene mas necesidad de
otras personas en su vida que les ayuden a
enfrentarse a su enfermedad. Estas personas
proporcionan lo que se llama “apoyo social”.
Los estudios muestran que los pacientes que
tienen apoyo social pueden ajustarse mejor a su
situacion.

El apoyo puede provenir de familiares y
amigos, miembros de la iglesia, profesionales
médicos, grupos de apoyo o miembros de la
comunidad. Pedir apoyo es una manera en que
usted puede adquirir control de su situacion.

Si no cuenta con el apoyo de amigos y fami-
liares, buisquelo en otra parte. Hay otras personas
en su comunidad que necesitan su compaiiia
tanto como usted necesita la de ellos. El apoyo
mutuo entre las personas con cancer también
puede ser una fuente de comodidad. Pregunte a
su equipo médico o a un miembro del clero

cudles son los recursos en su comunidad.

Programas y grupos de apoyo

Un grupo de apoyo puede ser un recurso
poderoso tanto para los pacientes como para las
familias. Hablar con otros que se encuentran en
una situacién similar puede ayudar a aliviar la
sensacion de soledad. Y también puede recibir
ideas tutiles de otras personas que le pudieran
ayudar.

Hay programas de apoyo en una variedad de
formatos, e incluyen asesoramiento individual
o de grupo y grupos de apoyo. Algunos grupos
son formales y se enfocan en el aprendizaje
sobre el cancer o en el enfrentamiento a los
sentimientos. Otros son informales y sociales.
Algunos grupos estan formados s6lo por personas
con cancer o sélo por las personas encargadas
del cuidado de los pacientes, mientras que
otras incluyen cdényuges, miembros de la
familia, o amigos. Otros grupos se enfocan en
tipos especificos de cancer o en etapas de la
enfermedad. La duracién de las reuniones de
los grupos puede variar desde cierto niimero de
semanas hasta un programa continuo. Algunos
programas tienen una membresia cerrada y
otros estan abiertos a miembros nuevos, de
participacioén sin requisitos.

Para aquellos que no pueden asistir a las
reuniones o citas, algunas organizaciones ofrecen
asesoramiento por teléfono. Algunas personas
pueden encontrar ttiles los grupos de apoyo
debido a que prefieren el anonimato. Puede ser
reconfortante hablar con otras personas que se
encuentran en una situacién similar. Sin
embargo, las salas de charlas y los tableros de
anuncios no son la mejor fuente de informacion
sobre el cancer, especialmente si no son supervi-

sados por profesionales o expertos capacitados.
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Independientemente de la estructura del
grupo, los participantes se deben sentir cémodos
en el grupo y con el facilitador. Si tiene temores
o incertidumbres antes de ingresar a un grupo,
siéntase en libertad de hablar sobre ellos con el
facilitador del grupo.

El apoyo en cualquier forma le ayuda a
hablar sobre sus sentimientos y a desarrollar
destrezas para enfrentarse a su situacién. Los
estudios han determinado que las personas que
participan en grupos de apoyo tienen una
mejor calidad de vida, inclusive mejor suefio y
mejor apetito.

Las personas con cdncer frecuentemente
expresan que la falta de comunicacién en su
familia es un problema. Los cambios en respon-
sabilidades pueden causar resentimiento y
ansiedad. A través del asesoramiento, las familias
aprenden a enfrentarse a los cambios dentro de
la familia y ayudan a los miembros a hablar sobre
sus sentimientos mas comodamente. Es posible
que algunos miembros de la familia no se sientan
comodos hablando sobre sus sentimientos.

Apoyo religioso o espiritual

La religién puede ser una fuente de fuerza.
Algunas personas encuentran una nueva fe
durante su experiencia con el cancer. Otros
encuentran que su cancer fortalece su fe exis-
tente o que su fe les proporciona nueva fuerza.
Aquellos que nunca han tenido creencias reli-
giosas fuertes pueden no sentir una urgencia de
acudir a la religiéon. Un ministro, rabino o diri-
gente de su fe, o un asesor pastoral capacitado
puede ayudarle a identificar sus necesidades
espirituales y a encontrar apoyo espiritual.
Algunos miembros del clero estan especialmente
capacitados para ayudar a atender efectivamente
a las personas con céancer y a sus familias.

Algunos hospitales tienen capellanes disponibles
en sus instalaciones.

Pregunte a su equipo de atenciéon médica
sobre los recursos disponibles en su hospital.
También se puede comunicar con la Sociedad
Americana del Cancer para preguntar sobre las
fuentes de apoyo que estan disponibles en su
comunidad.

Asuntos familiares

El cancer avanzado cambia la manera en que
los miembros de la familia se relacionan entre
si. Tipicamente las familias que resuelven bien
los conflictos y que se apoyan entre si son las que
mejor se enfrentan al cancer de un ser amado.

Los papeles dentro de una familia cambiaran.
La manera en que los miembros de la familia
adquieran nuevas tareas y sustituyan al
paciente afectard la manera en que se ajustaran
a la pérdida de tal persona.

Para la persona con cancer, los cambios en los
papeles de la familia pueden desencadenar la
angustia que acompaiia la pérdida. Por ejemplo,
una persona que estd confinada en cama puede
angustiarse de no ser la esposa y la madre que
antes era. Entender esto y ayudar al paciente a
encontrar maneras de contribuir y sentirse
incluido pueden beneficiar tanto al paciente

como a la familia.

El apoyo de los encargados del
paciente

Las personas que ayudan a cuidar al paciente
con cancer también deben cuidar de su persona.
Esto significa dedicar tiempo para hacer las
cosas que uno disfruta y atender sus propias
necesidades médicas.



Al enfrentarse a la muerte

Cualquier persona con cancer avanzado en
algin momento entiende que no vivird para
siempre. Los miembros de la familia también
reconocerdn esto. Aunque una persona con
cancer se sienta bien, la muerte es una parte
probable en el futuro en cierto punto. Pero pensar
en la muerte es atemorizante y doloroso. Los
pacientes y las familias se preocupan de sufrir
antes de la muerte y de estar solos en la muerte.

Muchas personas con cancer desean estar
en casa hasta el final. Una larga enfermedad y
fallecer en casa pueden ser mas faciles con el
apoyo de la familia y del personal médico. Con
frecuencia la meta de todas las personas es ayu-
dar a la persona con cancer a fallecer en el

hogar, con sus seres queridos y con poco o nada
de dolor.

Cuando se acerca la muerte

Muchas personas se preguntan qué es lo que
pasa cuando se acerca la muerte. Usualmente
un familiar cercano o la persona encargada del
paciente es quien hace esta pregunta. Ellos
quieren entender qué deben esperar para poder
estar seguros de apoyar a su ser querido de la
mejor manera posible. Esta seccién se prepar6
para ayudar a eliminar algo del misterio que
rodea el final de la vida al revisar el proceso del

morir.

Conciencia

Algunas personas pierden la conciencia durante
las horas o hasta durante los dias anteriores al
fallecimiento, mientras que otros permanecen
claros y alerta hasta los ultimos momentos.
Usualmente, las personas que se estdn muriendo

se vuelven confusas y semiconscientes en los
ultimos minutos u horas.

El dolor es uno de los primeros sentidos que
disminuye inmediatamente antes de la muerte.
Atn asi, aunque los pacientes ya no puedan
expresar su dolor, es importante continuar pro-
porcionandoles medicamentos para el dolor
hasta el final de su vida.

Ademas, el habla puede volverse suave antes
de la muerte, y los pensamientos expresados
pueden no estar relacionados con los eventos o
las personas presentes. Frecuentemente una
persona semiconsciente aiin puede oir, aunque
no pueda responder. Las palabras de carifio y
apoyo aun pueden ser entendidas y apreciadas.
El tacto, las caricias, abrazar y mecer son
apropiados y reconfortantes.

Fluidos

Se pueden dar trocitos de hielo, agua, o jugo de
naranja cuando la persona que est4 falleciendo
los solicite, pero se deben interrumpir si la
persona tiene dificultades para tragar. Como la
persona ya no necesita nutriciéon, no se le debe
proporcionar alimentos sélidos a menos que
los pida.

Sila persona se vuelve demasiado débil para
beber de una taza o con un popote, trate de
darle liquidos con una cuchara. Ademas, es
importante el cuidado de la boca de la persona.
Aplique vaselina o algtin otro lubricante en los
labios para evitar que se resequen. Elimine las
secreciones de la boca con la punta de una
toalla volteando a la persona sobre su costado.

Temperatura

Conforme comienza a disminuir la circulaciéon
de la sangre, las manos y los pies de la persona
que esta falleciendo se vuelven mds frios,
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oscuros o algunas veces mas palidos de lo normal.
Posteriormente ocurren los mismos cambios
en la cara. Aunque la piel esté fria y ya sea seca
o himeda, la persona que estd falleciendo
generalmente no esta conciente del frio, y una
cobija ligera proporcionard suficiente calor.

Respiraciéon

Generalmente la respiracién es mas facil
cuando la persona estd acostada sobre su
espalda o ligeramente sobre su costado con una
almohada debajo de la cabeza. Por supuesto,
cualquier posicién que facilite la respiracion es
aceptable, inclusive la posicién sentada con un
buen apoyo. Cualquiera que sea la posicion, la
persona debe estar relajada y cémoda.

Aunque el oxigeno puede ayudar a algunas
personas, ofrece pocos beneficios para otras.
Frecuentemente la respiracion se vuelve peculiar,
gradualmente alternando entre rapida y lenta.
Los estertores o gorgoteos con cada respiraciéon
son causados por las secreciones presentes en
la parte posterior de la garganta. Aunque puede
ser penoso escuchar estos sonidos, ellos no
indican que el paciente esta incomodo.

Movimientos involuntarios

Algunas personas pueden tener movimientos
involuntarios o reflejos cuando estan muriendo.
Estos movimientos, aunque son raros, pueden
involucrar cualquier musculo. Mas comiinmente
ocurren en los musculos del brazo, pierna o
cara. Ademads, la persona puede perder control
de la vejiga y los intestinos conforme se relajan
estos musculos.

Cuando esta respirando y los latidos del
corazén se detienen, la mirada se fija y las
pupilas se dilatan. Después del fallecimiento,
los miembros de la familia se pueden quedar

con sus seres queridos durante tanto tiempo
como quieran. Muchas familias encuentran
reconfortante rezar o hablar entre si en este
momento. La familia puede reconfirmar su amor
entre si, asi como el amor a la persona que fallecié.

En el hogar, la familia es responsable de
llamar a las personas adecuadas. Si es posible,
alguien de la familia debe determinar con
anticipaciéon lo que se debe hacer. Los
reglamentos referentes a las notificaciones
adecuadas y a la retirada del cuerpo difieren
entre las diferentes comunidades. El médico o
el equipo de atencion del cancer puede obtener
esta informacién para la familia. Si ya se han
hecho los tramites funerarios, es necesario
notificar al director de la funeraria y al médico.

Signos y sintomas del acercamiento
de la muerte
El equipo de atencién del cancer hablara con la
familia sobre lo que deben esperar conforme
declina la condicién del paciente. Se debe hablar
sobre la atencion de hospicio. Aunque no todos
los sintomas siguientes pueden ocurrir, puede
ser reconfortante conocerlos.
Posibles cambios en las funciones
corporales
* Mayores periodos de suefio durante el dia
¢ Dificultad para despertar del suefio
* Confusion sobre el tiempo, el lugar o las
personas
¢ Inquietud o agarrar o jalar la ropa de cama
¢ Aumento en la ansiedad, inquietud,
temor y soledad en la noche
® Menos deseos de comer y beber

Lo que la familia o el encargado del paciente
puede hacer
* Planee pasar tiempo con su ser querido
cuando se encuentre mas alerta, o



durante la noche cuando su presencia Lo que la familia o el encargado del paciente

pueda ser reconfortante puede hacer

* Recuerde a su ser querido quién es usted, * Proporcione cobijas si es necesario o
y qué dia y hora es si el paciente las solicita

¢ Hable con calma y confianza para ¢ Evite el uso de mantas eléctricas y
reducir las probabilidades de sorprender almohadillas de calentamiento

o atemorizar a una persona confundida. . . .
. i Posibles cambios sensoriales

¢ Aplique toallas frescas y hiimedas en la .,
. ® Visién borrosa o nublada

cabeza, cara y cuerpo del paciente para ., .,
; * Reduccidn de la audicién, aunque la

darle comodidad , ,
mayoria de las personas pueden oirle

Posibles cambios en las secreciones después de que ya no pueden hablar

* Maés mucosidad en la boca que se acumula . .
. Lo que la familia o el encargado del paciente
en la parte posterior de la garganta, y
. puede hacer
que causa un sonido penoso que algunas ) . Lo
« . * Deje encendidas luces indirectas
veces se llama “estertor de la muerte L
) i ) conforme decrece la vision
¢ Secreciones mas densas debido a menor o N d
) . . . unca suponga que su ser querido ya
ingestién de fluidos y a la incapacidad ponga d d ¥
) no puede escucharle
ara toser
P ¢ Continte hablando y tocando a su ser

Lo que la familia o el encargado del paciente querido para reafirmarle su presencia

uede hacer . . .,
P . . Posibles cambios de respiracion
* Mantenga flojas las secreciones orales .
Lo L, * Respiracion irregular causada por una
afadiendo humedad en la habitacion ) ., i o
o ] i circulacién sanguinea deficiente y la
con un humidificador de niebla fria .,
. ] . L. acumulacién de productos de desecho

* Proporcione pedacitos de hielo o liquido
) ] . en el cuerpo
a través de un popote, si el paciente ) ) .
) * Periodos sin respirar (de 10 a 30 segundos)

puede tragar, esto adelgazard las secre-

ciones y aliviara la sed y la resequedad Lo que la familia o el encargado del paciente
de la boca puede hacer

* Cambie la posicion del paciente, si lo ¢ Eleve la cabeza y el pecho del paciente con
coloca sobre su costado puede ayudar a almohadas o eleve la cama del hospital

drenar las secreciones de la boca . . L. .,
Posibles cambios en la eliminacion

Posibles cambios en la circulacion ® Menor volumen urinario

¢ Enfriamiento de brazos y piernas ¢ Oscurecimiento de la orina

® Oscurecimiento del color y manchado de ¢ Pérdida del control de la vejiga y de los
la piel de los brazos, piernas, manos y pies intestinos

* Piel oscura y pélida en otras areas del
cuerpo
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Lo que la familia o el encargado del paciente
puede hacer
* Coloque varias capas de almohadillas
desechables en la cama
* Aprenda a cuidar el catéter del paciente,
si es necesario

Signos de que ha ocurrido la muerte
* La respiracion se detiene
* El pulso se detiene

Lo que la familia o el encargado del paciente
puede hacer
¢ Llame a las autoridades apropiadas de
acuerdo con los reglamentos locales

La angustia por la pérdida
de un ser querido

La reaccién esperada de angustia y tristeza que
ocurre cuando alguien se entera de la pérdida
de un ser querido se llama pesar. Cuando alguien
experimenta una pérdida, pasa por un proceso
normal denominado duelo. El duelo es un proceso
natural y esperado que puede permitir a una
persona aceptar y entender su pérdida. El duelo
involucra muchas emociones diferentes sobre un
periodo de tiempo, todo lo cual eventualmente
ayuda a la persona a aceptar la pérdida de un
ser querido.

Pesar y luto son palabras que comiinmente
se usan para describir el proceso de duelo. El
pesar es lo que una persona experimenta
cuando alguien cercano a ellos fallece. Es el
estado de haber sufrido una pérdida. Luto es la
expresion de la pérdida y del pesar. El luto incluye
conductas y rituales que son especificos a la

cultura y religién de cada persona.

Muchas personas piensan que el pesar es un
ejemplo tnico o un periodo muy corto de dolor
o tristeza como reaccién a una pérdida, por
ejemplo el llanto en el funeral de un ser querido.
Sin embargo, el término “pesar” se refiere a todo
el proceso emocional para enfrentarse a una
pérdida. Un pesar normal nos permite eventual-
mente dejar ir al ser querido y continuar con
nuestra vida de una manera saludable. Aunque
el pesar es doloroso, es importante que aquellas
personas que sufren una pérdida puedan expresar
libremente su pesar y que reciban apoyo durante
este proceso.

Pérdida después de una
enfermedad prolongada

Cuando la pérdida ocurre después de una
enfermedad prolongada en lugar de una pérdida
repentina, el pesar se experimenta de manera
algo diferente. Cuando una persona esta
gravemente enferma, frecuentemente los seres
queridos experimentan pesar en anticipacién a
la pérdida. Este pesar anticipado es una
respuesta normal, y les ayuda a prepararse para
la pérdida real. Generalmente, el periodo
inmediatamente anterior al fallecimiento de una
persona es una preparacion fisica y emocional
para aquellos cercanos a ella. Durante este
tiempo, es normal la urgencia de la persona de
retraerse emocionalmente. Para la mayoria de
las personas, la muerte real causa el inicio del
proceso normal de pesar. Muchas personas
creen que estaran preparadas para la pérdida
cuando se espera. Sin embargo, cuando la
muerte ocurre realmente, aiin puede ser un
shock y ocasionar sentimientos de tristeza y
pérdida inesperados.



Depresion grave y pesar complicado
Es comin que las personas experimenten tris-
teza, dolor, ira, accesos de llanto y estado de
animo deprimido después del fallecimiento de
un ser querido. Es importante aprender a dis-
tinguir estas respuestas normales de pesar de la
depresidn clinica, ya que el pesar puede provocar
depresion clinica. Aproximadamente un 20%
de las personas en duelo puede desarrollar una
depresién grave, una afeccién que requiere
tratamiento médico.

Cambios en la familia
El fallecimiento de un ser querido afecta a los
miembros de la familia. Cada familia desarrolla
su propia manera de enfrentarse a un falleci-
miento. Las actitudes y reacciones de una familia
estan influenciadas por valores culturales y
espirituales asi como por las relaciones entre los
miembros de la familia. Se requerira tiempo para
que la familia en duelo recupere su equilibrio.
La capacidad de los miembros de la familia
para expresar su duelo entre si es importante
para ayudar a la familia a enfrentarse a la pérdida.
Cada persona experimentara la pérdida de
manera diferente y tendra necesidades dife-
rentes. Tan dificil como puede ser, es importante
que los miembros de la familia sigan siendo
francos y honestos en sus comunicaciones. Este
no es el momento para que los miembros de la
familia oculten su pesar para protegerse entre si.
La pérdida de una persona en una familia
significa que los papeles en esta familia cam-
biaran. Los miembros de la familia necesitaran
hablar sobre el efecto de este cambio y el cambio
en las responsabilidades. Este periodo de reor-
ganizacién es estresante para todos. Es el
momento de ser particularmente gentiles y

pacientes entre si.

Como ayudar a los nifios en su pesar
Algunos adultos piensan que los nifios no
pueden entender el significado de la muerte.
Esto no es verdad. La edad del nifio en el
momento de que ocurre un fallecimiento es
importante, ya que el entendimiento que el
nifo tiene de la muerte cambia con la edad. Los
nifos en edad preescolar normalmente piensan
que la muerte es temporal y reversible. Entre los
5ylos 9 afios de edad, entienden que la persona
se ha ido, pero lo ven mds como una separacion.
Después de los 9 o los 10 anos de edad, ellos
comienzan a entender lo definitivo de la muerte.

Los nifios experimentan pesar, pero no
tienen los mecanismos que los adultos tienen.
Ellos experimentan sentimientos como tristeza,
ira, culpa, inseguridad y ansiedad. Los nifios
algunas veces muestran ira hacia los familiares
supervivientes. Pueden desarrollar problemas
de conducta o disciplina. Pueden pensar que la
muerte es su culpa, especialmente si alguna vez
“desearon” la muerte de la persona. O pueden
comenzar a tener pesadillas o a actuar como si
fueran més jévenes de lo que son. Algunas veces
pueden parecer no afectados por la pérdida,
mientras que otras veces expresan su dolor en
momentos inesperados.

Cémo hablar a los nifos sobre

la muerte

Es dificil para los padres reconfortar a otros
cuando ellos estdn experimentando su propio
dolor. Es posible que los padres no deseen discutir
la muerte con sus hijos debido a que no quieren
afectarlos o empeorar su propio dolor. Sin
embargo, cuando se habla con los nifios sobre
la muerte se les ayuda a enfrentarse con sus
propios temores.
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Frecuentemente la respuesta de los nifios a
la muerte es muy diferente a la de los adultos.
Algunas veces los sentimientos o preguntas de
un nino sobre la muerte pueden parecer
inapropiados o perturbadores; sin embargo, es
importante reconocer que ellos también estan
haciendo un esfuerzo por entender y aceptar lo
que paso. Usted puede ayudarles escuchando lo
que tienen que decir y contestando cualquier
pregunta que puedan tener tan sensible y
honestamente como pueda.

Use las siguientes sugerencias como una
guia cuando hable a un nifio sobre la muerte:

* Explique lo que pas6 en una manera en
que ellos puedan entender. Los nifios
saben cuando usted esta ocultando algo,
asi que sea franco y honesto.

¢ Estimule la comunicacion. Escuche y
acepte sus sentimientos no importa lo
dificiles que puedan ser.

* Conteste sus preguntas en términos
breves y simples. Decirles que son

demasiado jévenes para entender sélo

evita enfrentarse al problema. Esta bien
no tener todas las respuestas.

* Reafirmeles que atin son amados y que
se les va a cuidar.

* Muéstreles afecto, apoyo y constancia.
Hagales saber que usted estara dispuesto
a ayudarles tanto como sea posible.

¢ Comparta sus sentimientos en términos
que entiendan y en una manera que no
sea abrumadora. Por ejemplo, estd bien
hacerles saber que también usted siente
dolor. Si usted trata de ocultar sus sen-
timientos, pueden pensar que no
deberian compartir los de ellos.

Los padres desean proteger a sus hijos, pero
se debe ofrecer a los nifios la oportunidad de
compartir en el proceso de duelo. La asistencia
al funeral puede ayudarles a aceptar la realidad
del fallecimiento, pero deben estar preparados
para lo que veran y escuchardn en el funeral.
Deben saber que pueden ver personas llorando
y que eso esta bien. Si los nifios no desean ir al
funeral, no se les debe forzar a hacerlo.



Guias de evaluacion

y tratamiento

Diagramas de decisiones

Los “diagramas de decisiones”, o algoritmos, que se encuentran en las siguientes
péginas representan diferentes aspectos de la atencién paliativa. Cada uno de ellos
muestra paso por paso como usted y su médico pueden tomar las decisiones necesarias
sobre su tratamiento.

Recuerde que esta informacion no tiene la intencién de ser usada sin la experiencia
de su propio médico, quien esta familiarizado con su situacion, antecedentes médicos
y preferencias personales.

Las guias de la NCCN se actualizan conforme nuevos datos significativos sean
disponibles. Para asegurarse de que tiene la versién mas reciente, consulte la pagina
en Internet de la ACS (www.cancer.org) o de la NCCN (www.nccn.org). También puede
llamar a la NCCN al teléfono 1-888-909-NCCN o a la ACS al teléfono 1-800-227-2345
para solicitar la informacion mas reciente sobre estas guias o sobre el cancer en general.
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National

Comprehensive Gujas de tratamiento para los pacientes

NCCN He:hies:

Network

Exploracion
Pregunte otra
vez en su ‘
proxima visita
: . . No existe
Al (_:let_ermlnar sus necesu!ades (’1e atencién ninguno de
paliativa, su médico considerara: estos factores
e Un cancer avanzado que no puede curarse
con el tratamiento
¢ Una esperanza de vida de un afio o menos
* Su solicitud o la solicitud de su familia de
atencién paliativa Existe al menos
e Otros problemas médicos graves uno de estos
factores
Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.
El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.
Exploraciéon y evaluacion de las El equipo de atencién del céancer considera
necesidades de atencion paliativa varios factores que le ayuda a determinar si se
(¢Es necesaria la atencion espera que el paciente viva un afio 0 menos.
paliativa?) Estos factores incluyen:
El propésito de la exploracion es determinar si °® Qué tan bien la persona se puede cuidar
es necesaria la atencién paliativa. El equipo de por si misma y realizar sus actividades
atencién médica realiza esta exploraciéon. La cotidianas
atencion paliativa se considera para aquellos * La presencia de complicaciones de
pacientes que: cancer avanzado tales como:
* Tienen un cancer avanzado que no se - Demasiado calcio en la sangre
puede curar (hipercalcemia)
* Se espera que vivan menos de un afo - Problemas hepdticos o renales
* Solicitan atencién paliativa - Otras afecciones médicas graves
* Tienen otros problemas médicos graves ® Qué tan afectado estd el sistema nervioso

central (el cerebro y la médula espinal)



Exploracion y evaluacion de las necesidades

de atencion paliativa

Evaluacion

Su médico o su equipo de atencion del cancer hablara con usted sobre lo siguiente:

e ;Cudles son los beneficios y riesgos del tratamiento del cancer? (vea las paginas 28-29)

e ;Cudles son sus metas, expectativas e inquietudes? (vea las paginas 28-29)
—» ¢ ;Qué tan bien se estan controlando sus sintomas? (vea la pagina 30)

e ;Tiene un plan de atencidon avanzada? (vea la pagina 30)

¢ ;Qué fuentes de apoyo tiene? (vea las paginas 30-31)

e ;Necesitara atencién paliativa compleja? (vea la pagina 32)

¢ Sindrome de la vena cava superior

Si ninguno de estos factores esta presente, el
paciente se examina otra vez en la siguiente
visita. Si hay uno o mas de estos factores pre-
sente, el médico o el equipo de atencién de
cancer del paciente hara una revisién completa
de las necesidades de atencién paliativa del
paciente. Esto se llama evaluacién (o valoracion)
de la atencién paliativa.

Durante la evaluacion de la atencién paliativa,
el médico o el equipo de atencién del cancer
considerara:

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

* Los beneficios y los riesgos de
tratamiento adicional del cdncer

* Los sintomas

¢ La existencia de planes de atencién
avanzada

* Las metas, expectativas e inquietudes
personales, espirituales y culturales del
paciente

¢ La existencia de apoyo social

* Lanecesidad de atenci6n paliativa
compleja
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National
Comprehensive

NCCN He:hies:

Network

Asunto

¢Cuales son los beneficios

y riesgos del tratamiento
del cancer?

¢Cudles son las metas y
expectativas del paciente

Y

y de su familia?

Y

Guias de tratamiento para los pacientes

Evaluacion

Su médico considerara:

e El historial tipico de su tipo de cancer

¢ La probabilidad de una respuesta al tratamiento
e E| efecto del cancer en los 6rganos vitales

¢ Su habilidad para cuidarse y realizar sus
actividades cotidianas

e Otras condiciones

Su médico considerara:

e Sus deseos y las necesidades de la familia
e Sus deseos espirituales y religiosos

¢ Sus necesidades culturales

* La necesidad de servicios de atencion de
hospicio o de atencion paliativa especial

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Evaluacion de la atencién paliativa

Los beneficios y los riesgos de mas trata-
miento del cancer. Las recomendaciones de
tratamiento adicional del cédncer se basan en
las guias de tratamiento de la NCCN existentes
para el tipo de cancer especifico de la persona

(como cancer del seno, de la préstata o color-
rectal), cualquier tratamiento previo y la
respuesta al tratamiento, el estado actual del
cancer, el funcionamiento de los 6rganos vitales
y la salud general del paciente y su capacidad
para realizar actividades diarias.



Evaluacion de la atencion paliativa

Tratamiento

Vea el Tratamiento de

su cancer (pagina 34)

Vea Tratamiento: metas y

>

Metas y expectativas del paciente y de
su familia. Se debe preguntar cudles son los
deseos del paciente y las necesidades de su
familia. El equipo de atencion del cancer también
debe analizar y respetar las metas, esperanzas,

expectativas (pagina 39)

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

expectativas e inquietudes referentes a las
necesidades personales, espirituales o religiosas
y culturales del paciente y su familia. Este es el
momento para que el paciente exprese lo que
desea lograr o hacer antes de su fallecimiento.
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National

Comprehensive Gujas de tratamiento para los pacientes

NCCN He:hies:

Network

Asunto Evaluacion

Su médico le preguntara sobre:

e Dolor

e Dificultad para respirar

e Pérdida del apetito y pérdida de peso

¢Cuales son los _ * Cansancio y debilidad —|
sintomas presentes? "« Dificultad para dormirJ
e Confusion
* Depresion |
e Ansiedad J

Su médico le preguntara sobre:

. e Testamento vital/Carta poder
¢Tiene un plan de

e Ordenes de CPR

¢ Necesidad de servicios de atencién de
hospicio o de atencion paliativa especial

Y

atencién avanzada?

Fuentes de apoyo social

e Familiares

S Su médico le preguntara sobre:
e Comunitarias

e Su sistema de apoyo existente

e Culturales

Y

¢ Sus pasadas estrategias para enfrentarse a la

e Espirituales . -
P enfermedad, sus areas fuertes y su vulnerabilidad

¢ Financieras
¢ Religiosas

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Presencia de sintomas. El equipo de ¢ problemas para dormir
atencion del cancer determinara si hay sintomas * confusién
presentes. Los sintomas incluyen: * depresion o ansiedad

¢ dolor

El tratamiento se dirige al sintoma especifico.

e dificultad para respirar . . .,
) . Existencia de planes de atenciéon avan-

* cansancio y debilidad
o . o zada. Estos son planes desarrollados por los

¢ pérdida del apetito y pérdida de peso ) .
pacientes. Incluyen un testamento vital, carta



Evaluacion de la atencion paliativa (continua)

Tratamiento

YYVY

Vea Tratamiento de los sintomas (pagina 42)
Vea Dificultad para respirar (pagina 46)
Vea Pérdida del apetito y pérdida de peso (pagina 50)

Su médico es referido a las Guias de la NCCN de tratamiento

Y

del cansancio relacionado con el cancer para los pacientes*

Y

Vea Confusion (pagina 54)

Su médico es referido a las Guias de la NCCN de Control

Y

de la Angustia**

Y

Y

* Hay disponible una copia gratuita de la version del
paciente de las guias de tratamiento llamando al
teléfono 1-800-227-2345

** Disponible en www.nccn.org bajo guias profesionales
de tratamiento

poder, preferencias sobre CPR y necesidades
para atencién de hospicio y atencién paliativa
especial.

Existencia de apoyo social. El apoyo social
es el apoyo que las personas interesadas en el
paciente proporcionan al paciente. Esto puede
incluir alguien con quien hablar y discutir las
metas y los planes, alguien que les tome la mano

Vea Planificacion de atencion avanzada (pagina 57)

Vea Apoyo social (pagina 60)

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

o que los lleve a dar un paseo, o alguien que les
ayude a comprar abarrotes. Este apoyo puede
ser proporcionado por la familia, la comunidad,
o por grupos culturales, espirituales o religio-
sos. Se consideraran las pasadas habilidades
del paciente para enfrentarse a su enfermedad,
sus areas fuertes y su vulnerabilidad.
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Factores de riesgo
en la necesidad de
atencion compleja

\

Guias de tratamiento para los pacientes

Evaluacion

Su médico le preguntara sobre:

e Antecedentes de problemas psiquidtricos incluyendo
abuso de sustancias

e Dificultad previa para enfrentarse a un tratamiento
del cancer

e Falta de apoyo social (familiares y amigos)
¢ Nifios pequefios en la familia

e Multiples pérdidas

® Problemas financieros

e Dificultad para concentrarse

® Problemas médicos graves

® Problemas de comunicacion

e Pertenencia a una poblacién especial (adultos de edad
mayor, nifios, adolescentes, pacientes con SIDA, algunos
grupos religiosos/culturales, pacientes institucionalizados,
sin hogar)

® Problemas familiares

e Solicitudes repetidas de suicidio asistido por el médico

Recuerde que esta informacion no tiene la intencidn de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Evaluacion de la atencién compleja
Necesidad de atencién paliativa compleja. Es
posible que algunos pacientes necesiten mas
atencion paliativa compleja que otros. Esto es
debido a que tienen necesidades unicas. Por
ejemplo, si el paciente es un adulto de edad
mayor o un nifio, la dosis de la medicina puede
ser diferente que la de una persona que no
pertenece a ninguno de los grupos.

El médico o el equipo de atencién del
cancer haran al paciente preguntas especificas

para determinar si es necesario proporcionarle

atencién paliativa compleja. Se consideraran
los siguientes factores:
* Antecedentes de problemas psiquiatricos
incluyendo abuso de sustancias
¢ Dificultad para enfrentarse al cancer
cuando se diagnosticé por primera vez
¢ Carencia de apoyo social o de una red de
apoyo
* Niflos pequefios en la familia
* Multiples pérdidas de personas cercanas
al paciente

® Problemas financieros



Evaluaciéon de la atenciéon compleja

Tratamiento

Vea Atencion compleja

(pagina 66)

Confusion o dificultad para pensar
Otros problemas médicos graves
Problemas de comunicacion
Pertenencia a una poblacién especial
(adultos de edad mayor, nifos, adoles-
centes, pacientes con SIDA, algunos
grupos religiosos/culturales, pacientes
institucionalizados, sin hogar)
Problemas familiares

Solicitudes repetidas de suicidio asistido
por el médico

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

Después de evaluar cada uno de los factores
mencionados, el médico o el equipo de atencién
del cancer determinard si es necesario propor-
cionar atencién paliativa. Una vez que se deter-
mina esto, la atencién puede involucrar un
equipo de médicos, enfermeras, profesionales
de salud mental y capellanes. Es posible que sea
necesario consultar con un especialista o equipo
de hospicio/atencién paliativa para que ayuden
a desarrollar un plan de atencién paliativa.
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Guias de tratamiento para los pacientes

Asunto Esperanza de Tratamiento
vida calculada
e Su médico le dara tratamiento segun se describe en
las guias de la NCCN especificas a la enfermedad*.
e Su médico hablara sobre los riesgos y los beneficios
De afios del tratamiento del cancer incluyendo los efectos
a meses posibles y la calidad de la vida.
¢ Se le pedira que considere la variedad de opciones
de tratamiento de cancer, incluyendo los estudios
clinicos.
\
:Qué
tratamiento * Aqui el enfoque del tratamiento cambia a la
de cancer De meses calidad de la vida en lugar de prolongar la vida.
recibira usted? a semanas ¢ Tal vez pueda considerar que no le den mas
tratamiento del cancer.
e Tal vez su médico puede sugerir que no le den
De semanas mas tratamiento del cancer.
a dias ¢ El enfoque es hacia el control de los sintomas y
la comodidad.

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

34

Atencion paliativa: tratamiento del
cancer

En cualquier momento durante el tratamiento
del cancer, los médicos consideran los beneficios
y los riesgos del tratamiento. Si el tratamiento no
estd aumentando la supervivencia ni mejorando
la habilidad de la persona de vivir y hacer algunas
de las cosas que desea hacer, entonces se haran al
paciente preguntas dificiles sobre la continuacién

del tratamiento o sobre diferentes tratamientos
o estudios clinicos.

Al tomar estas decisiones dificiles sobre el
tratamiento del cdncer, el médico y el equipo de
atencién del cancer considerardn cuanto tiempo
es posible que el paciente viva (esperanza de vida
calculada). Ellos generalmente la consideran en
bloques de tiempo:

* De meses a un ano



Atencion paliativa: tratamiento del cancer

Reevaluacion
]
A
Atencion Contlnyar el
i i » tratamiento
satisfactoria r
del cancer

\ Atencién

Y

insatisfactoria

* Estas guias se encuentran disponibles para su
médico en www.nccn.org. Algunas versiones
para los pacientes también estan disponibles
llamando al teléfono 1-800-227-2345

* De semanas a meses
* De dias a semanas

Esperanza de vida de un afo a meses.
El tratamiento durante este tiempo estara
determinado por las guias de la NCCN para el
tratamiento del cancer especifico del paciente.
Por ejemplo, si el paciente tiene céncer del
seno, el médico revisara las Guias de NCCN de

e Cambiar o suspender el >
tratamiento del cancer

e Consultar o referir a
servicios de hospicio o
servicios de atencion
paliativa especializada

e Aumentar los esfuerzos
de atencién paliativa

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

tratamiento del céncer del seno para los
pacientes a fin de ver las recomendaciones
sobre cdmo tratar el cancer. El médico discutira
con el paciente los beneficios y riesgos del
tratamiento del cancer. Esto incluird cualquier
efecto posible en la calidad de la vida. Puede
haber un nimero de tratamientos diferentes
para el cancer a considerar, inclusive un estudio

clinico.
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Los pacientes que se sienten bien y pueden
realizar sus actividades diarias pueden estar
interesados en continuar el tratamiento del
cancer para vivir mas y/o para tratar de reducir
los sintomas causados por su cancer.

Esperanza de vida de meses a semanas.
Estos pacientes tienen més probabilidades de
sentirse cansados del tratamiento, estan en
casa y estan mas preocupados sobre los efectos

Guias de tratamiento para los pacientes

secundarios del tratamiento. Ellos cambian su
enfoque del tratamiento para prolongar la vida
al tratamiento para mejorar la calidad de su
vida. En este momento ya no se considera un
tratamiento adicional del cancer pero si un
aumento en la atencién paliativa.

Esperanza de vida de semanas a dias.
El tratamiento del cancer se interrumpe y la
atencién se concentra en el control de los



Atencion paliativa: tratamiento del cancer

(continuacion)

sintomas y en proporcionar comodidad al
paciente. Después de que se comienza el
tratamiento de control de los sintomas, el
equipo de atencion del cancer determinara si el
tratamiento ha sido satisfactorio. Un tratamiento
satisfactorio proporciona control del dolor y de
los sintomas, no prolonga el fallecimiento,
promueve un sentido de control para el
paciente, alivia la carga y fortalece las relaciones

entre el paciente y su familia. Si el tratamiento
es satisfactorio, se continuara.

Si el tratamiento no es satisfactorio, se cam-
biard o se suspendera. El equipo de atencién del
cancer puede hablar con un equipo de atencién
de hospicio o atencién paliativa y pedir ayuda
para hacer cambios en la atencién. Pueden referir
al paciente al equipo para que reciba servicios
de atencidn paliativa especializada.
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Asunto Esperanza de Tratamiento
vida calculada

A

Su médico:
e Determinara cuanta informacién desea tener
- Sus preferencias sobre la informacién pueden cambiar con
el tiempo
De afos
a meses

- Contestara preguntas sobre la muerte

- Contestara preguntas sobre lo que debe esperar en los
meses venideros

e Determinara cuanta informacion usted desea que su familia
tenga

e Determinard como usted y su familia tomaran decisiones

- Ayudara a resolver cualquier conflicto entre sus metas y
expectativas y las metas y expectativas de su familia

Y

Metas y

expectativas

personales e Le alentara para que revise y repase sus prioridades, identi-

e Paciente De meses figue asuntos no terminados, resuelva relaciones personales y
a semanas ponga en orden sus asuntos

¢ Determinara su habilidad para tomar decisiones por si mismo
e Determinara sus deseos con respecto a la calidad de la vida

e Familia " . iy . iy
e Determinara su necesidad de atencion de hospicio o atencién

* Espirituales/ paliativa especializada

religiosas ) .
e Establecera una comunicacion clara y constante con usted y

* Culturales su familia sobre el prondstico en una base continua

e Hara los arreglos necesarios para asegurarse de que usted no
fallezca solo

e Ayudara a usted y a su familia a prepararse para el
final de la vida
De
semanas ———»
a dias

e Facilitara el trabajo de pesar con anticipacion

e Ayudara a usted y a su familia a entender lo que esta
pasando

e Se asegurara que usted no fallezca solo

Recuerde que esta informacién no tiene la intencidn de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.
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Atencion paliativa: sus metas y expectativas personales

Reevaluacion

Las metas personales

Y

se estan cumpliendo

Las metas personales

no se estan cumpliendo

Atencion paliativa: sus metas y
expectativas personales

En cualquier etapa del céncer, la meta de
cualquier tratamiento debe ser clara tanto para
el paciente como para la familia. El paciente
debe saber si las metas son curar el cancer, pro-
longar la vida o ayudar a aliviar los sintomas.
Saber la extension de la enfermedad y el
prondstico puede ayudar a los pacientes a tomar

Y

Su médico:
® Reevaluara su atencion

e Aumentara los esfuerzos
de atencién paliativa

e Consultara o le referira
a servicios de hospicio o
servicios de atencion
paliativa especializada

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacién
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propdsitos comerciales sin la autorizacion expresa por escrito de la NCCN 'y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

decisiones sobre el tipo de atencién que desean
recibir. Al tomar las decisiones sobre la atenciéon
se deben considerar las creencias, valores y
deseos personales del paciente.

Cuando el cancer de una persona estd avan-
zando, su peor pesadilla se ha realizado. Este es
un momento cuando las personas comienzan a

cuestionar sus metas en la vida.
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De un afio a meses. Las metas y expecta-
tivas del paciente pueden variar a lo largo de estos
periodos de tiempo. Es importante determinar
la capacidad mental para tomar decisiones y
los deseos con respecto al resto de su vida de
los pacientes con meses a un afo de vida. El
médico o el equipo de atencién del cancer
determinara cudnta informacién el paciente
desea tener y dejard que éste tome la iniciativa
sobre las preguntas acerca de fallecer.

También se determinard la forma en que se
toman las decisiones en la familia para asegurar
que las metas del paciente y las de la familia sean

Guias de tratamiento para los pacientes

las mismas. El médico o el equipo de atenciéon
del cancer ayudara a resolver cualquier conflicto
dentro de la familia.

De meses a semanas. En este momento, se
alienta a los pacientes para que revisen y repasen
lo que es importante para ellos. ;Tienen asuntos
pendientes que quieran terminar? ;O una
relacién personal dificil que deseen resolver? Se
tienen que poner en orden los asuntos.

El equipo de atencién del cancer continuara
manteniendo constantemente informados al
paciente y a la familia sobre el prondstico y
ellos consideraran si el paciente esta listo para



Atencion paliativa: metas y expectativas personales

(continuacion)

recibir atencién de hospicio o atencién paliativa
especializada. Se hablara sobre los arreglos para
asegurarse de que el paciente no fallezca solo.
De semanas a dias. El equipo de atencién
del cancer ayudara al paciente y a la familia a
prepararse para el fin de la vida. Los miembros
de la familia necesitaran entender lo que esta
pasando y lo que deben esperar. Ellos comen-
zardn a expresar su duelo por el paciente, y el
médico o el equipo de atencién del céncer
observara muy de cerca a la familia para tratar
de detectar cualquier signo de duelo anormal.

Una vez que estos tratamientos estén listos, el
equipo de atencién del cancer evaluara una vez
mas si se estan cumpliendo las metas personales
del paciente. Si la atencién es satisfactoria, se
continuara. Si la atencién no es satisfactoria, se
cambiara o se suspendera. El equipo de atencion
del cancer puede hablar con un equipo de aten-
cién de hospicio o atencién paliativa y pedir
ayuda para hacer cambios en la atencién. Pueden
referir al paciente al equipo para que reciba ser-
vicios de atencidn paliativa especializada.
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Sintoma Esperanza de
vida calculada

Tratamiento

A

De afos a meses
O BIEN, —_—

De meses a semanas

Dolor

De semanas a dias ———»

Su médico:

e Tratara su dolor segun se describe en las guias
de la NCCN sobre el tratamiento del dolor
asociado con el cancer*

Ademas, su médico:

e Asumira que el dolor auin esta presente aunque
usted no esté despierto y alerta

e Continuard administrando la medicina y cambiara la
dosis hasta que usted se sienta comodo

e Evitara que experimente sintomas de abstinencia
de la medicina opiacea no interrumpiéndola
rapidamente.

® Reevaluara su control del dolor con base en las
preferencias y las metas de atencion de usted y su
familia

¢ Evitara reducir las dosis de medicinas opiaceas
solamente con base en la disminucién de la presién
sanguinea o de la tasa respiratoria

e Usara diferentes rutas de administracion segun sea
necesario

e Administrara medicinas para el dolor a fin de
proporcionar el mejor alivio posible, lo cual puede
causar una disminucion de su habilidad para
funcionar

e Considerara medicinas para aumentar su comodidad

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Atencion paliativa: el control de los
sintomas

Como se indicé anteriormente, la atenciéon
paliativa es el control de los sintomas. Conforme

progresa el cancer, aumentan los sintomas rela-
cionados con esta enfermedad. A continuaciéon
se describen los sintomas més comunes que los
pacientes pueden esperar, y su tratamiento.



Atencion paliativa: control de los sintomas — Dolor

Reevaluacion

Su médico:

e Continuara tratando su dolor
segun las guias de la NCCN
sobre el tratamiento del dolor

Atencion : g i
asociado con el cancer —

satisfactoria

Y

e Supervisara los sintomas y la
calidad de vida para determinar
si es necesario implementar
medidas adicionales

Su médico:

e Continuara tratando su dolor
segun las guias de la NCCN
Atencién sobre el tratamiento del
insatisfactoria dolor asociado con el cancer*

Y

e Considerara consultar a un
especialista en control del
dolor/atencion paliativa

* Hay disponible una copia gratuita de la version ©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad

del paciente de las guias de tratamiento llamando Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion

al teléfono 1-800-227-2345 contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

Dolor céncer con base en la causa del dolor y su inten-
De un afio a meses. Durante este tiempo, su  sidad. Las guias describen lo que el equipo de
equipo de atencién del cancer tratard su dolor ~ atencién del cdncer debe hacer si no se puede
segun las guias de la NCCN sobre el tratamiento ~ controlar el dolor del paciente.

del dolor asociado con el céncer. Las gufas son De meses a semanas. El equipo de atencién
especificas para tratar el dolor producido porel ~ del cancer continuara ajustando la dosis de la
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medicina para el dolor a fin de asegurarse de que
el paciente esté tan cdmodo como sea posible.
Aunque el paciente no esté alerta y despierto, el
equipo de atencidn del cancer tratard el dolor.
Si es necesario interrumpir las medicinas para
el dolor, no se interrumpiran rapidamente para
evitar los sintomas de abstinencia.

De semanas a dias. Al acercarse el momento
del fallecimiento, la meta es proporcionar aten-
cién con base en lo que el paciente desea. El
equipo de atencién del cancer preguntara si hay
algtin cambio en las preferencias del paciente o

Guias de tratamiento para los pacientes

de la familia. Se continuaran haciendo cambios
en el tratamiento del dolor para la comodidad
del paciente. Es posible que se cambie la via de
administracién del formaco (por ejemplo, si el
paciente ya no puede tragar la pildora). Para
asegurar la comodidad del paciente, las dosis
del farmaco no se reduciran si la presién san-
guinea o la tasa respiratoria es baja.

Una vez que estos tratamientos de control
de los sintomas estén listos, el equipo de aten-
cion del cancer evaluara una vez mds si se estan
cumpliendo las metas personales del paciente.



Atencion paliativa: control de los sintomas — Dolor

(continuacion)

Atencidn satisfactoria:

* proporciona control del dolor y de los
sintomas

* no prolonga el fallecimiento

e promueve un sentido de control en el
paciente

¢ alivia la carga

¢ fortalece las relaciones entre el paciente
y su familia

Sila atencidn es satisfactoria, se continuara.

Sila atencién no es satisfactoria, se cambiara. El

equipo de atencién del cancer puede hablar con
un equipo de control del dolor o de atencién
paliativa y pedir ayuda para hacer cambios en
la atencién. Pueden referir al paciente al
equipo para que reciba servicios de atenciéon
paliativa especializada.

Si desea mas informacién sobre el control del
dolor, por favor llama a la Sociedad Americana
del Cancer al teléfono 1-800-227-2345 y pida
una copia de las guias de la NCCN sobre el
tratamiento del dolor asociado con el cancer.
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Guias de tratamiento para los pacientes

Sintoma Esperanza de Tratamiento
vida calculada
Su médico:
e Determinara la intensidad de su problema
e Tratara la causa del problema
e Aliviard los sintomas
De afos > - Le dara oxigeno para ayudarle a respirar
m L 41 L
a meses - Le dara medicinas para la ansiedad
- Le dara medicinas opidceas para la tos
- Usara terapias no farmacolégicas como un
ventilador, una habitacién mas fresca, terapia
de control del estrés/relajacion
Su médico:
Y e Determinard la intensidad de sus sintomas
e Tratara la causa si los beneficios superan los riesgos
Dificultad )| Il ) !
. e Se asegurara que usted y su familia estén conscientes
para respirar 3 j
de que es posible que el ventilador no ayude
De meses e Le administrara oxigeno para auxiliar su respiracion
a semanas e Le dard medicinas para la ansiedad
e Le dara medicinas opiaceas para la tos
® Reducira las secreciones con medicinas
e Usara terapias no farmacolégicas como un ventilador,
una habitacion mas fresca, terapia de control del
estrés/relajacion
Desemanas o Veala pagina 48
;
a dias pag

Recuerde que esta informacidn no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien esta familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Atencion paliativa: control de los

del problema de respiracion, y luego tratara la

sintomas - Dificultad para respirar

De un afio a meses. Durante este tiempo, su
equipo de atencion del cancer determinara lo
que esta causando el problema y la severidad

causa del problema. Por ejemplo, si la anemia es
la causa de la dificultad para respirar, entonces
se tratard la anemia; o si la causa es el dolor,
entonces se tratard el dolor. En este momento



Atencion paliativa: control de los sintomas -

Dificultad para respirar

Reevaluacion
I
Su médico:
e Continuara tratando y
Atencion observando los sintomas

Y

satisfactoria

Atencién

insatisfactoria

se puede administrar oxigeno para auxiliar la
respiraciéon. Usualmente los pacientes con
problemas de respiraciéon se vuelven ansiosos
porque no pueden respirar bien. Cuando esto
ocurra, la ansiedad se trata con medicinas para
aliviar este sintoma. Se usardn medicinas
opiaceas para la tos, y se usaran otros trata-

mientos no farmacoldgicos, como un ventilador,

L
>

y la calidad de vida para
determinar si se deben
hacer cambios a su
atencion

Su médico:

e Aumentara los esfuerzos
de atencioén paliativa

e Consultara o le referira
a servicios de hospicio o
servicios de atencion
paliativa especializada

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

una habitacién mas fresca y relajaciéon y control
del estrés.

De meses a semanas. Se continuardn
administrando medicinas opidceas y se ajustaran
para aumentar la comodidad del paciente. Se
reducirdn las secreciones pulmonares con
medicinas. Se continuara administrando trata-

mientos no farmacoldgicos.
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Guias de tratamiento para los pacientes

Sintoma Esperanza de Tratamiento
vida calculada
Su médico:
e Determinara la intensidad de sus sintomas
e Se concentrara en su comodidad
e Aliviara sus sintomas
¢ Le dara medicinas opiaceas que alivien la dificultad
para respirar
¢ Le dard medicina para la necesidad de aire
Y e Aumentara las medicinas para el dolor a fin de
o proporcionarle una comodidad 6ptima
Dificultad De " g ionandol .
para » semanas ) o ;ZontmuTra proporcionandole tratamientos no
respirar a dias IS0 gICOs

e Reducira las secreciones con medicinas
e Le administrara oxigeno si le proporciona alivio
e Revisara sus preferencias y las de su familia

e Mantendra o retirara la ventilacion si se solicita en las
instrucciones por anticipado

¢ Interrumpira el apoyo con fluidos si demasiada cantidad
de ellos le esta causando dificultad para respirar

e Le proporcionara informacién sobre la dificultad para
respirar durante los Ultimos momentos de la vida

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

48

De semanas a dias. El médico o el equipo
de atencién del cancer aumentara los trata-
mientos para proporcionar comodidad y aliviar
los sintomas. Se continuara administrando las
medicinas opidceas, las medicinas contra la
ansiedad y las medicinas para controlar las

secreciones. Se administrard oxigeno si propor-
ciona comodidad al paciente y no se usara
apoyo con ventilacién. El médico o el equipo de
atencién del cancer discutiran una vez mas las
preferencias del paciente y de su familia. Es
posible que se suspendan los fluidos si demasiada



Atencion paliativa: control de los sintomas -

Dificultad para respirar (continuacién)

Reevaluacion
Su médico:
B e Continuara tratando y
Atencion observando los sintomas y

satisfactoria

Atencién

Y

insatisfactoria

cantidad de ellos esta causando el problema de
respiracion.

Una vez que estos tratamientos estén listos,
el médico o el equipo de atencién del cancer

la calidad de vida para
determinar si se deben
hacer cambios a su atencion

Su médico:

e Intensificara los trata-
mientos de atenciéon
paliativa y considerara
consultar con un especialista
de atencién paliativa

e Considerara la sedacion
para controlar los sintomas

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

determinara si se ha aliviado la dificultad para
respirar. Si no es asi, entonces se aumentara la
atencién y es posible que se usen servicios
especializados de atencién paliativa.
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Guias de tratamiento para los pacientes

Sintoma Esperanza de Tratamiento
vida calculada
De afios a
meses Su médico:
O BIEN, — > e Usara las Guias de Nutricién de la NCCN
De meses (préximas a publicarse)*
a semanas
Y Su médico:
Pérd!da del ¢ Evaluara la importancia de los sintomas para usted y su familia
apl>et|.to y ® Reconocera que la suspension del apoyo nutrimental es un
pérdida de N
tema muy dificil
peso
e Le informara a usted y a su familia la historia natural de la
enfermedad, inclusive los siguientes puntos:
- La ausencia de hambre y sed es normal en este momento
- El suministro de nutrientes puede no ser util
De - Existen riesgos asociados con el apoyo nutrimental y la

semanas ——
a dias

hidratacion, entre ellos demasiados fluidos, infeccion y
aceleracion de la muerte

- Los fluidos administrados por IV pueden aumentar la
remocion de los farmacos en el cuerpo que le proporcionan
beneficios

- Los sintomas como la resequedad de la boca se pueden
tratar con medidas locales.

- En este entorno se permite la suspension de la alimentacién
mediante IV o mediante sonda

e Se concentrara en sus deseos

e Mostrara a la familia otras maneras de mostrar su afecto

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Atencion paliativa: control de los
sintomas - Pérdida del apetito y
pérdida de peso

De un afo a meses y de meses a semanas.
La NCCN esta desarrollando guias de nutricién
que el equipo de atencién del cancer puede

seguir. Las gufas estaran disponibles en el sitio
Web de la NCCN o llamando a la NCCN para
solicitar una copia.

De semanas a dias. El equipo de atencién
del cancer evaluara la importancia de los sin-
tomas del paciente relacionados con la nutricion.



Atencion paliativa: control de los sintomas -

Pérdida del apetito y pérdida de peso

Reevaluacion

\ Atencién

Atencién

satisfactoria

insatisfactoria

Reconociendo que la suspensién del apoyo
nutrimental es un tema muy dificil para el
paciente y su familia, ellos hablaran sobre lo
que esta pasando con el cancer y explicardn que
generalmente los pacientes no tienen hambre
ni sed en estos momentos. Se hablara sobre los
riesgos del apoyo nutrimental, incluyendo
demasiados fluidos en el cuerpo y las infec-

Su médico:

e Continuara tratando y observando
los sintomas y la calidad de vida
para determinar si se deben hacer
cambios a su atencion

Su médico:

e Intensificara los tratamientos de
atencion paliativa y considerara
consultar con un especialista de
atencion paliativa

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

ciones. En realidad dar nutricién y fluidos
puede acelerar la muerte en algunos casos
como resultado de las complicaciones que
pueden ocurrir. Ademas, los fluidos adminis-
trados por IV pueden acelerar la excrecion de
los farmacos del cuerpo cuando éstos estdn
proporcionando beneficios al paciente.
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La resequedad de la boca se puede tratar
con medidas locales, como dar pequenias canti-
dades de liquidos, trocitos de hielo y un buen
cuidado de la boca. En este momento esta bien
suspender la alimentacién mediante IV o
mediante sonda. No aumentara los sintomas y
puede aliviar algunos.

Ahora el enfoque es los deseos del paciente.

Una vez que estos tratamientos de control
de los sintomas estén listos, el equipo de aten-
cién del cancer evaluara una vez mds si se estan
cumpliendo las metas personales del paciente.
Una atencion satisfactoria proporciona control
del dolor y de los sintomas, no prolonga el



Atencion paliativa: control de los sintomas -

Pérdida del apetito y pérdida de peso (continuacion)

fallecimiento, promueve un sentido de control
para el paciente, alivia la carga y fortalece las
relaciones entre el paciente y su familia. Si la
atencion es satisfactoria, se continuard. Si la
atencién no es satisfactoria, se cambiara.

El equipo de atencién del cancer puede
hablar con un equipo de control del dolor o de
atencién paliativa y pedir ayuda para hacer
cambios en la atencién. Pueden referir al
paciente al equipo para que reciba servicios de
atencion paliativa especializada.
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Sintoma Esperanza de Tratamiento
vida calculada
Su médico: Confusion
e Determinard y tratara la causa severa

De afos a MR s Hep At

meses oblemas hepaticos

O BIEN, - Obstruccion intestinal

D - Farmacos que afectan el

€ meses sistema nervioso central
a semanas ] Il Confusién
- Obstruccion de la vejiga leve
| - Abstinencia de la medicina
Confusién La causa de

la confusion
no esta
relacionada
con el cancer

De

semanas

a dias

La causa de la
confusion esta
relacionada
con el cancer

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacién, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Atencion paliativa: confusién

De un afio a meses y de meses a semanas.
El médico o el equipo de atencién del cancer
determinara el grado de confusién presente y la
causa con el fin de tratarla. Si la confusién es
grave, se pueden usar varias medicinas diferen-
tes hasta que los sintomas del paciente estén
bajo control. Si la confusién es leve, se puede
dar una medicina para controlarla.

De semanas a dias. Una vez mas, el
equipo de atencién del cancer determinara la
causa, y si ésta no esta relacionada con el
cancer, tratardn la causa y aliviardn el sintoma.
Si la confusién estd relacionada con el cancer,
cambiard la medicina opidcea para el dolor y se
concentraré en el control de los sintomas y en
el apoyo de la familia durante este tiempo tan
dificil. Se pueden aumentar las medicinas para



Atencién paliativa: confusion

la confusién y se pueden administrar otras
medicinas para ayudar a que el paciente duerma.

Una vez que estos tratamientos estén listos,
el equipo de atencién del cancer determinara si
se estan cumpliendo las metas personales del
paciente. Si la atencién no es satisfactoria, se

Reevaluacion
| A
Su médico:
¢ Le dara medicina hasta que el
episodio esté bajo control, luego
— 1L L
reducira la dosis
e Le dara otras medicinas si es necesario _
e Le dara medicinas para la confusion Sl A
e Continuara tratando
' - s Atencién y observ?ndol_lt;)sdsg—
— . .
¢ Le dara medicinas para la confusion satisfactoria t(_)mas y la calidad de
vida para determinar
si se deben hacer
i cambios a su atencion
Su médico:
—> e Tratara la causa si es posible y > —
proporcionara alivio de los sintomas
Su médico:
Bl ¢ Intensificara los
u médico: . i
| | i Atencién tratar.n’lentols- d(::-
L] . . .
Se asegurara que la confusion y insatisfactoria atenFlon pa iativa y
agitacion no se confundan con el dolor considerara consultar
» Cambiara las medicinas opiaceas comun e.speaall-sta}
)| de atencidn paliativa
3 ¢ Se concentrara en el control de los
sintomas y en el apoyo de la familia —
e Aumentara las medicinas para la
confusion
¢ Considerara medicinas que puedan
aYUdarle a dormir ©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion

contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

cambiara. El equipo de atencién del cancer
puede hablar con un equipo de control del
dolor o de atencidn paliativa y pedir ayuda para
hacer cambios en la atencién. Pueden referir al
paciente al equipo para que reciba servicios de
atencion paliativa especializada.
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Esperanza de Tratamiento
vida calculada

A

Su médico:

¢ Determinara las opciones de atencién paliativa incluyendo
atencion de hospicio

e Considerara presentarle al equipo de atencion médica paliativa

¢ Determinara sus valores y preferencias sobre la atencion al final
de la vida y su coincidencia con los valores y preferencias de su
_ familia y equipo de atencion médica
De anos . . . s . . . .
ameses > Proporcionara informacién sobre las instrucciones por antici-
pado y le alentara para que piense en la opciéon de DNR (no
resucitar)

¢ Le alentara para que discuta sus deseos con su familia

¢ Le alentara para que nombre a un apoderado de atencion
médica

¢ Le preguntard sobre su deseo de donar 6rganos y/o sobre la
autopsia

Y

Planificacion
de la atencion e Determinara donde quiere fallecer

Su médico:

avanzada e Confirmara y se asegurara que sus deseos se escriban en sus

De meses h
a semanas expedientes

¢ Se asegurara que haya disponibles instrucciones por antici-
pado sobre la atencién para todas las personas encargadas de
su cuidado independientemente del entorno de tratamiento

Su médico:

¢ Se asegurara que haya disponibles instrucciones por anticipado
De sobre la atencion para todas las personas encargadas de su
semanas — cuidado independientemente del entorno de tratamiento

a dias e Se asegurara que se cumplan las instrucciones por anticipado
sobre la atencion

e Seguira sus instrucciones respecto a DNR

Recuerde que esta informacién no tiene la intencidn de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.



Atencién paliativa: planificacion de la atencién avanzada

Reevaluacion

Atencién

satisfactoria

Atencién

insatisfactoria

Atencion paliativa: planificaciéon de
la atenciéon avanzada

De un afno a meses. La planificacion de la
atencion avanzada de los pacientes que tienen
de meses a un ano de vida debe incluir una
discusién franca de las opciones de atencion
paliativa, de cdmo se siente el paciente sobre la

Su médico:

® Proporcionara una reevaluacion
continua y la comunicacion
entre usted y su equipo de
atencion médica

Su médico:

* Aumentara sus esfuerzos para
comunicarles las opciones de
atencion paliativa

e Considerara referirle a un
profesional de salud mental
para evaluar la depresion

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

atencion paliativa, y de los valores y preferencias
para el final de la vida. El equipo de atencién
del cancer comparara las solicitudes del paciente
con las de la familia y el equipo de atencién del
cancer.

Ellos hablaran con el paciente sobre lo que
son las instrucciones por anticipado y pediran
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al paciente que piense si desea resucitacion. Se
debe determinar dénde desea fallecer el
paciente, en el hogar o en el hospital. Se pedira
al paciente el nombre de la persona que servira
como apoderado de atencién médica y de los
deseos referentes a donacién de drganos y
autopsia.

De meses a semanas. El equipo de atencién
del cancer reconfirmara los deseos del paciente y

Guias de tratamiento para los pacientes

se asegurara que estén escritos en los expedientes
del paciente y disponibles para todos aquellos
que puedan proporcionar atencion al paciente.

De semanas a dias. El equipo de atencién
del cancer continuara asegurandose de que todas
las instrucciones por anticipado estén dispo-
nibles para todos aquellos que proporcionen
atencion al paciente y de que se cumplan tales
instrucciones por anticipado. Se aseguraran



Atencion paliativa: planificacion de la atencion avanzada

(continuacion)

que se cumpla la solicitud de “no resucitar” del
paciente.

Una vez que estas medidas estén listas, el
médico o el equipo de atencién del cancer
determinara si se estan cumpliendo las metas
personales del paciente. Si la atencion es satis-
factoria, el médico proporcionara una evaluaciéon

continua y fomentara la comunicacion entre el

paciente y el equipo de atencién del cancer. Si
la atencién no es satisfactoria, se cambiara. El
equipo de atencidn del cancer aumentara sus
esfuerzos para hablar con el paciente y su
familia sobre las opciones de atencién paliativa.
Ellos pueden considerar referir al paciente a
profesionales de salud mental para determinar
si el paciente esta deprimido.
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Asunto Esperanza de Tratamiento
vida calculada
Su médico o su equipo de atencion del cancer:
¢ Se asegurara que usted tenga un ambiente seguro
en el hogar
¢ Se asegurara que haya disponible una o mas
personas para su cuidado
¢ Se asegurara que usted tenga transportacion
e Le referira a servicios sociales para ayudar a
coordinar los recursos que usted necesita
De afios a e Se asegurara de proporcionar apoyo y educacion a
v meses la persona encargada de su cuidado
A al OBIEN, —— > & Respondera a las necesidades y al estrés especificos
poyo socla De meses de la persona encargada de su cuidado
* Familiar a semanas e Discutira temas personales, espirituales y culturales
e Comunitario relacionados con su pronoéstico
e Cultural e Identificara cualquier costumbre o creencia cultural
e Espiritual que pueda crear una barrera ante una atencion
. . efectiva
¢ Financiero
e Usara traductores no relacionados con usted y su
® Personas s A .
familia segun sea necesario
encargadas
del cuidado ¢ Seguira las guias de control de la angustia de la
del paciente NCCN* para abordar temas espirituales o religiosos
e Religioso
De
semanas ——» Vea las paginas 62-63
a dias

Recuerde que esta informacién no tiene la intencidn de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.
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Atencion paliativa: apoyo social

El apoyo social incluye apoyo de la familia de la
persona y de la comunidad, el apoyo religioso o
espiritual y el apoyo de la cultura de la persona.
Los pacientes definen quiénes forman su sistema
de apoyo. Cada persona puede acudir a todos o
solamente a una de estas fuentes de apoyo.

De un afio a meses. Durante este tiempo,
el médico o el equipo de atencién del cancer se
asegurara que el paciente tenga un ambiente
seguro en el hogar y que haya una persona
disponible para cuidar y ayudar al paciente.
También se aseguraran que haya transporta-
cién disponible para las visitas al hospital o al



Atencién paliativa: apoyo social

Reevaluacion

Atencién

satisfactoria

Atencién

insatisfactoria

*Las guias para su médico estan
disponibles en www.nccn.org

médico. Se identificaran los recursos financieros
y se pedird a servicios sociales que ayuden a
coordinar los recursos que el paciente necesite.
Como la persona encargada del cuidado del
paciente tendrd muchas responsabilidades,
ellos se asegurardn que esta persona tenga el
apoyo y la educacién necesarios para propor-
cionar un buen cuidado. Ellos estaran disponibles
para ayudar a la persona encargada del

Su médico:

® Proporcionara una reevaluacion
continua y la comunicacion
entre usted y su equipo de
atencion médica

Su médico:

e Aumentara sus esfuerzos para
comunicarles las opciones de
atencion paliativa

e Considerara referirle a un
profesional de salud mental
para evaluar la depresién

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

paciente con sus necesidades y estrés. También
se revisaran y discutiran las necesidades y
deseos personales, espirituales y culturales del
paciente relacionados con el prondstico.

De meses a semanas. También se identi-
ficara cualquier costumbre o creencia que
pudiera ser una barrera para la atencién del
paciente. Si es necesario un traductor, éste serad
alguien que no esté relacionado con la familia.
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Asunto Esperanza de Tratamiento

vida calculada

A

Su médico o su equipo de atencion del cancer:

e Entablara una conversacion clara y constante de

Y manera continua con usted y su familia sobre el
pronéstico, incluyendo informacion sobre la historia
natural de su tipo de cancer

Apoyo social
e Familia
e Le hara saber que su comodidad es la principal

e Comunidad X g
consideracion

e Cultural S - .
e Explicara a su familia el proceso de fallecimiento y
* Espiritual De los eventos esperados
. . ——>» semanas —————>» . . .
e Financiero a dias e Permitira tiempo no interrumpido para usted y los
e Personas miembros de su familia
encargadas ® Respondera a las necesidades y al estrés especificos
del cuidado de la persona encargada de su cuidado
del paciente e . "
p e |dentificara cualquier costumbre o creencia cultural
* Religioso que pueda crear una barrera ante una atencién

efectiva

e Usara traductores no relacionados con usted y su
familia seguin sea necesario

Recuerde que esta informacién no tiene la intencidn de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.
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La NCCN ha publicado guias de control de la
angustia para temas espirituales o religiosos
que el médico o el equipo de atencion del
cancer pueden usar para proporcionar atencién
adicional.

Una vez que estas medidas estén listas, el
médico o el equipo de atencién del céncer

determinara si se estan cumpliendo las metas
personales del paciente. Si la atencidn es satis-
factoria, el médico proporcionara una evaluacion
continua y fomentara la comunicacién entre el
paciente y el equipo de atencién del cancer. Si
la atencién no es satisfactoria, se cambiara. El
equipo de atencién del cdncer aumentara sus



Atencion paliativa: apoyo social (continuacion)

Reevaluacion

Atencién

satisfactoria

Atencién

insatisfactoria

esfuerzos para hablar con el paciente y su
familia sobre las opciones de atencién paliativa.
Ellos pueden considerar referir al paciente a
profesionales de salud mental para determinar
si el paciente esta deprimido.

De semanas a dias. En este momento el
médico o el equipo de atencién del cancer tendra

Su médico:

® Proporcionara una reevaluacion
continua y la comunicacion
entre usted y su equipo de
atencion médica

Su médico:

e Aumentara sus esfuerzos para
comunicarles las opciones de
atencion paliativa

e Considerara referirle a un
profesional de salud mental
para evaluar la depresiéon

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
la ACS. El lector puede reproducir una sola copia de cada pagina para usos
personales y no comerciales.

una conversacion clara con el paciente y su
familia sobre el pronéstico de manera continua,
e incluird informacién sobre lo que hay que
esperar con el cancer. Hard saber al paciente
que su comodidad es la principal consideraciéon
y explicard a los miembros de la familia lo que
sucedera durante el proceso de fallecimiento y
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los eventos esperados. Se permitira tiempo
para que el paciente y su familia estén juntos.
Se respetard cualquier costumbre o creencia que
pudiese requerir la alteracion de la atencién del
paciente.

Una vez que estas medidas estén listas, el
médico o el equipo de atencién del cancer
determinara si se estan cumpliendo las metas
personales del paciente. Si la atencién es satis-
factoria, el médico proporcionara una evaluacion



Atencion paliativa: apoyo social (continuacion)

continua y fomentara la comunicacion entre el
paciente y el equipo de atencién del cancer. Si
la atencidn no es satisfactoria, se cambiara. El
equipo de atencion del cancer aumentara sus
esfuerzos para hablar con el paciente y su

familia sobre las opciones de atencién palia-
tiva. Ellos pueden considerar referir al paciente
a profesionales de salud mental para determi-
nar si el paciente esta deprimido.
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Tratamiento

A

Y

Existe uno o
mas factores
de riesgo para

Y

la atenciéon
compleja (vea
la pagina 32)

Su médico o su equipo de atencion del cancer

¢ Colaborara con otros médicos que le estan
tratando

e Le referira a los profesionales médicos apropiados
- Salud mental
- Servicios sociales
- Intérpretes de atenciéon médica
- Otros
e Convocara el apoyo de la comunidad
- Religioso
- De la escuela
- De las agencias de la comunidad

e Le referirad para que reciba servicios de hospicio o
de atencién especializada

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Atencion paliativa: atencién
compleja
Algunos pacientes pueden correr mas riesgo y
necesitar atencién paliativa compleja necesaria.
Es necesario identificar a estos pacientes para
que puedan recibir la atencién que necesitan.
Los factores que pueden significar que esta
atencién es necesaria son:
* antecedentes de problemas psiquidtricos
incluyendo abuso de sustancias
¢ dificultad para enfrentarse a un
tratamiento anterior del cancer
* carencia de apoyo social, no contar con
nadie que proporcione apoyo emocional

* nifos pequefios en la familia

* alguien que ha sufrido multiples pérdidas

* alguien con problemas financieros

* problemas con la capacidad de razonar

* otros problemas médicos graves

* barreras de comunicacién

¢ pertenencia a una poblacién especial
(adultos de edad mayor, nifios, adoles-
centes, pacientes con SIDA, algunos
grupos religiosos/culturales, pacientes
institucionalizados, sin hogar)

¢ problemas familiares

* solicitudes repetidas de suicidio asistido
por un médico



Atencion paliativa: atencion compleja

Reevaluacion

Atencién

satisfactoria

Atencién

Y

insatisfactoria

El médico o el equipo de atencién del
cancer trabajardn con otros y le referiran a los
profesionales médicos apropiados para que
reciba servicios de salud mental, servicios
sociales, servicios médicos e intérpretes, si es
necesario. Se convocard el apoyo de grupos
religiosos, escolares y comunitarios para el
paciente y su familia. Se solicitaran servicios de
atencién de hospicio y de atencién paliativa
especializada.

Una vez que estas medidas estén listas, el
médico o el equipo de atencién del cancer

Su médico:

* Proporcionara una reevaluacion
continua y la comunicacion
entre usted y su equipo de
atencion médica

Su médico:

e Aumentara sus esfuerzos para
comunicarles las opciones de
atencion paliativa

e Considerara referirle a un

profesional de salud mental
para evaluar la depresion
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determinara si se estdn cumpliendo las metas
personales del paciente. Si la atencidn es
satisfactoria, el médico proporcionara una
evaluacion continua y fomentard la comuni-
cacioén entre el paciente y el equipo de atencién
del cancer. Si la atencién no es satisfactoria, se
cambiara. El equipo de atencién del cancer
aumentara sus esfuerzos para hablar con el
paciente y su familia sobre las opciones de
atencién paliativa. Ellos pueden considerar
referir al paciente con un profesional de salud

mental para que lo evaltie respecto a depresion.
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Tratamiento

Su médico o su equipo de atencion del cancer:

e Le observard muy de cerca

e Le proporcionara un cuarto privado

e Suspendera las pruebas diagnoésticas

e Le acomodara para que esté mas comodo cuando sea apropiado
e Evitara pinchazos de aguja innecesarios

® Proporcionard atencion a su boca

® Observara la presencia de impactacién fecal y ausencia de orina

e Se asegurara que la medicina se le pueda administrar por otras vias que
no sean la oral

Dias a
horas > o Permitira que usted y su familia pasen tiempo juntos
finales e Se asegurara que su familia entienda el proceso de fallecimiento y lo que

debe esperar
¢ Alentara la visita de los nifios si es congruente con los valores de la familia
e Se asegurara que la familia esté presente durante todo el dia y la noche

e Se asegurara que las personas encargadas de su cuidado entiendan y cum-
plan con sus instrucciones por anticipado

® Proporcionara un espacio respetuoso para los miembros de la familia
e Se asegurara que todos se despidan
e Considerara la sedacion para aliviar los sintomas no controlados

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Atencion paliativa: atencion * Observaran muy de cerca al paciente
especializada durante los dias y * Le proporcionaran un cuarto privado
horas finales * Suspenderan las pruebas diagnésticas
Durante los dias y horas finales, el médico y el ® Voltearan al paciente cada dos horas
equipo de atencidn del cancer se concentraran ¢ Evitaran pinchazos de aguja innecesarios
en la comodidad del paciente y de su familia. * Proporcionaran atencién a la boca del

Ellos: paciente



Atencion paliativa: atencion especializada durante

los dias y horas finales

Observaran la presencia de impactacién
fecal y ausencia de orina

Permitira que el paciente y su familia
pasen tiempo juntos sin interrupciones
Se aseguraran que la familia entienda el
proceso de fallecimiento y lo que deben
esperar

Alentaran la visita de los nifios si es con-
gruente con los valores de la familia

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
Americana del Cancer (ACS). Se reservan todos los derechos. La informacion
contenida en este documento no se puede reproducir de ninguna forma para
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* Ayudarén para asegurarse de que la
familia esté disponible todo el dia y toda
la noche

* Se aseguraran que las personas encar-
gadas del cuidado del paciente entien-
dan y cumplan con las instrucciones por
anticipado del paciente

* Considerar4 la sedacion para aliviar los

sintomas no controlados
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Atencion de la familia
y de las personas
encargadas del
cuidado del paciente

L
>

Guias de tratamiento para los pacientes

Su médico o su equipo de atencion del cancer:

® Proporcionaran apoyo inmediato
- Retiraran catéteres de IV y dispositivos implantados
- Atenderan las necesidades culturales referentes al

cuidado del cuerpo

- Permitiran que la familia pase tiempo con el cuerpo
- Abordaran inquietudes referentes a la donacion de

érganos y a la autopsia

- Asistiran para notificar a otros proveedores médicos
e Proporcionaran apoyo en el duelo
- Identificaran el apoyo disponible para ayudar a la

familia y a los encargados del cuidado del paciente
durante su pesar

- Ayudaran a identificar recursos para el pesar/luto

en la comunidad

- Identificardn ayuda disponible para los familiares o

los encargados del cuidado del paciente que tengan
problemas para enfrentarse al fallecimiento

Recuerde que esta informacion no tiene la intencion de ser usada sin la experiencia de su propio
médico, quien estd familiarizado con su situacion, antecedentes médicos y preferencias personales.

El orden en el que aparecen las opciones de tratamiento no implica una jerarquia.

Atencion paliativa: atencion de la
familia y de los encargados del
cuidado del paciente después del
fallecimiento del paciente

La atencién paliativa para los familiares y
encargados del cuidado del paciente contintia
después del fallecimiento del paciente. Los

asuntos inmediatos incluyen asegurarse de que el
cuerpo sea tratado de una manera culturalmente
sensible y respetuosa, que la familia pase tiempo
con el cuerpo, que se hagan los arreglos funerarios
completando la documentacion requerida, y que
se notifique a todas las compaiifas de seguro y
profesionales médicos.



Atencion paliativa: atencién de la familia y de los encargados

del cuidado del paciente después del fallecimiento del paciente

El pesar es una parte normal del luto, pero se
debe observar a los miembros de la familia para
detectar signos de pesar que no sean normales.
Esto se debe identificar y tratar. La familia
puede solicitar una reunién con el médico o
con el equipo de atencién del cancer para que

©2003 por la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) y la Sociedad
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propositos comerciales sin la autorizacién expresa por escrito de la NCCN y de
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les ayude a entender todo lo que ha pasado.
Ellos pueden necesitar ayuda para encontrar
recursos de duelo en su comunidad. General-
mente el personal de hospicio o un profesional
experimentado de salud mental es quien puede
proporcionar mejor esta atencion.
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atencion de apoyo
atencion dirigida a aliviar, controlar o prevenir
los sintomas; también se llama atencidn paliativa

caquexia
un estado profundo de salud general pobre y
mala nutricién (ingesta dietética deficiente)

enfermedad avanzada
un cancer que ha recurrido y/o se ha propagado
a los 6rganos vitales del cuerpo

evaluacion o valoracion

la evaluacién de la condicién del paciente reali-
zada por un médico o una enfermera con base
en los antecedentes médicos, los andlisis de
laboratorio, etc.

examenes de deteccion
la bisqueda de una enfermedad, como el cancer,
en las personas que no presentan sintomas

hospicio

una clase especial de cuidado para las personas
que se encuentran en la fase final de su enfer-
medad, para su familia y las personas encargadas
del paciente; la atencién se puede proporcionar
en el hogar del paciente o en una instalacién
similar al hogar

instrucciones por anticipado
documentos legales que indican al médico y a
la familia lo que una persona desea respecto a
su atencion médica, inclusive si iniciar o cuando
suspender un tratamiento de sustentacién de
la vida

medicinas opiaceas (también conocidos
como narcoticos)

los analgésicos més fuertes disponibles. Entre
ellos se encuentran morfina, fentanilo, hidro-
morfina, oxicodona y codeina. Se necesita receta
para comprar estas medicinas. Se pueden usar
medicinas no opidceas junto con medicinas
opiéceas para aliviar el dolor de moderado a
intenso.

metastasis

la propagacion de células cancerosas a dreas
distantes del cuerpo mediante el sistema lin-
fatico o el torrente sanguineo

prondéstico
una prediccion del curso de la enfermedad; las
expectativas de supervivencia.

recurrencia

cancer que regresa después del tratamiento.
Recurrencia local significa que el cancer regres6
al mismo lugar del cancer original. Recurrencia
regional significa que el cancer regresé a los
ganglios linfaticos cercanos al primer sitio.
Recurrencia distante es cuando después del
tratamiento el cancer se metastatiza a 6rganos
o tejidos (tales como los pulmones, higado,
médula 6sea o cerebro) lejos del sitio original
que los ganglios linfaticos regionales.

tratamiento alternativo

tratamientos que se usan en lugar de los trata-
mientos estandar convencionales; son terapias
no comprobadas.
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tratamiento complementario

tratamientos usados junto con los tratamientos
estandar convencionales usualmente con el
objeto de aliviar los sintomas o ayudar a que el

paciente se sienta mejor

tratamiento paliativo

tratamiento que alivia los sintomas, como el
dolor, pero que no se espera que cure la
enfermedad. El propdsito principal es mejorar
la calidad de vida del paciente. También se
llama atencidén paliativa y atencién de apoyo.






Guias de tratamiento actuales de la NCCN
para los pacientes

Cancer de la vejiga- Guias de tratamiento para los pacientes
Bladder Cancer Treatment Guidelines for Patients

Cancer del seno - Guias de tratamiento para pacientes
Breast Cancer Treatment Guidelines for Patients

El dolor asociado con el cancer - Guias de tratamiento para los pacientes
Cancer Pain Treatment Guidelines for Patients

Cansancio y anemia asociados con el cancer - Guias de tratamiento para los pacientes
Cancer-Related Fatigue and Anemia Treatment Guidelines for Patients

Cancer del colon y recto - Guias de tratamiento para los pacientes
Colon and Rectal Cancer Treatment Guidelines for Patients

Fiebre y neutropenia - Guias de tratamiento para los pacientes con cdncer
Fever and Neutropenia Treatment Guidelines for Patients with Cancer

Cancer del pulmon - Guias de tratamiento para los pacientes
Lung Cancer Treatment Guidelines for Patients

Melanoma - Guias de tratamiento para los pacientes
Melanoma Cancer Treatment Guidelines for Patients

Nauseas y vomitos - Guias de tratamiento para los pacientes con cdncer
Nausea and Vomiting Treatment Guidelines for Patients with Cancer

Linfoma no Hodgkin- Guias de tratamiento para los pacientes
Non-Hodgkins Lymphoma Treatment Guidelines for Patients with Cancer

Cdncer del ovario - Guias de tratamiento para pacientes
Ovarian Cancer Treatment Guidelines for Patients

Cdncer de la prostata - Guias de tratamiento para los pacientes
Prostate Cancer Treatment Guidelines for Patients
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