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Cuando el final de |la vida se acerca

Si se encuentra leyendo esto, es probable que usted o alguien allegado a ustedgrameza c
etapa avanzada. Esto quizas implique que el cancer se ha propagado desde su punto de origen
hacia otras partes del cuerpo, o que ha afectado tejidos y 6rganos vitales.

En ese momento, se sabe que no sera posible combatir la enfermedad y que probablemente
tiempo de vida restante sea limitado. De hecho, puede que su médico le haya dicho que ningun
tratamiento realmente puede detener su cancer y que el tiempo de vida que goedalaess
pacientes y sus familiares a menudo tienen preguntas sobre qué podrian espeeaestosa

altimos meses de vida. La informacion que se presenta a continuacion ha sida preparada p
ayudar a conseguir una respuesta a algunas de estas preguntas.

Pensar sobre la muerte puede ser aterrador y doloroso, pero es un momento [zase sotore
las cuestiones fisicas, espirituales, emocionales y familiares. @orspa metas, esperanzas,
expectativas e inquietudes con su familia, sus seres queridos y su equipo de ataticadpuade
serle atil durante esta etapa dificil. Saber qué puede esperar y como watoglgede permitirle
conseguir el apoyo y atencion que necesita para que pueda tener la nigdrd=bida posible.

Enterarse de que el cancer esta en una etapa avanzada y que el teayanmersurte efecto puede
generar temor y una sensacion de estar sin rumbo. Esto es normal. Las persemasuchas
preguntas, tales como:

* ;Qué me va a suceder?

* ¢He hecho todo lo que debo hacer?

¢ Cudles son mis otras opciones?

» ¢ Cuanto tiempo de vida tengo?

* ¢, Cuanto control tendré sobre mi propia vida y muerte?

» ¢;Se llevaran a cabo mis deseos sobre mi atencioén?

» ¢ Cuanto dolor y sufrimiento padeceré?

* Y si mi médico desea que se continde con el tratamiento?
» ¢ Qué voy a hacer respecto al dinero?

¢ Cuanto tiempo estaré pasando por esto?

* ¢, Como puedo imponer esta responsabilidad a mi familia?



» ¢;Serd la carga demasiado pesada para mi familia?
» ¢ Qué sucedera cuando fallezca?

La informacion que aqui se presenta puede que le ayude a entender lo que prerddueapte
los dltimos meses, tanto en el aspecto fisico como en el emocional. Esperanecsequéil para
vivir plenamente y aproveche al maximo esta ultima faceta de su vida.

La informacién ha sido redactada para la persona con cancer, pero puede tamhiEpasa las
personas que cuidan, quieren y apoyan a un ser querido durante su estado avanzado con la
enfermedad. Use esta informacién para obtener las respuestas a sus pregguietsides sobre
estos tiempos tan delicados y dificiles.

También contamos con personal especializado en informacion sobre cancer pareohalsted
sobre estos temas las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana que puede namiastan e

centro nacional de atencion telefonica. Usted puede hablar con uno de ellos llamande al 1-800
227-2345.

Sus emociones, o lo que usted podria sentir a
medida que se aproxima el final de la vida

Laura, de 42 afos, con cancer en etapa avanzada: “Aun no puedo creer que vaya a suceder. Estoy
cansada, pero no me siento tan mal. Solo siento que estoy siendo una carga para mi familia. Y
estoy muy preocupada por mis hijos”.

Laura esta expresando muchas de las emociones naturales que se dasrsé daencierte. Esta
sintiendo el impacto de como serda la experiencia de morir y el sentimientlpagaor sentir que
es una carga para su familia. También se preocupa por el bienestar de los h§@ohuevlviran.

El saber que la muerte esta cerca impone un desgaste emocional en la persamzecoast

como en los seres queridos. Este es un momento emocional que debe abordarse sgoesar de
dificil. Saber que estos sentimientos son naturales y esperados puede qlipaeasotdrellevar

lo que esta pasando. A continuacién se mencionan algunas de las emociones que se pueden
esperar.

Temor

Puede que la gente exprese temor a morir, pero puede ser Util para identfieaspecto sobre la

muerte es al que temen en particular. ¢ Temen al hecho de morir en soledael? piEdo al

sufrimiento o dolor? ¢ Temen que al morir no habra nada mas alla? ¢ Acaso temevidpes

haya tenido algun propésito o sentido? Estas son algunas de las razones mas comunes por las que
la gente teme a la muerte.

Ya sea que sus temores sean concretos, como el dolor, o abstractos, como el propogiia,de s
de cualquier forma son muy reales.

Tratar de identificar lo que le causa temor puede ser (til para afrontarierio bajo control.
También ayudara a las demas personas a apoyarle y cuidar mejor dBarsggeinplo, si siente
miedo de la soledad, comparta esto con su familia y seres queridos para que puegéamieace
para que siempre tenga a alguien que le acomparie. Compartir con sus seresygsieedo§o



de atencion médica les ofrece la oportunidad de ayudarle a que propongan formasldeasoprel
aliviar algunos de sus temores. También les brinda la oportunidad de corregirecysqrepcion
erronea que usted pueda tener. Asimismo, le ofrece la oportunidad de ver yguaias de sus
temores bajo una nueva perspectiva.

Enojo

El enojo es a veces dificil de identificar, pero ignorarlo nunca funciona. Muy posasg&en
realidad sienten que estan listas para morir. Es totalmente natural sejotsabre el hecho de

gue el tiempo en vida le ha sido acortado: jno es justo y tiene el derecho a eRejarse!
desafortunadamente, el enojo a menudo es dirigido a las personas con quienes mas camvivimos
guienes mas queremos. Con estas personas es con quienes sentimos la mayorycesfianza
probable que acepten este enojo y nos perdonen. Pero puede que sea util procuraretiagiras

la enfermedad en si, en lugar de hacerlo hacia sus seres queridos. Ademas, plueatescanal

enojo como una fuente de energia que le ayude a tomar accion en donde mas se requiera. Puede
usarlo como combustible para resolver algunos problemas o enfocarse a coosegsidtados

que busca. Puede cantar a todo pulmoén, dar una charla con vigor o expresar a sus familiares
algunas cosas gue realmente quiere que sepan. Procure encausar su enojo Ipasikiad y con
propésito.

Culpa y arrepentimiento

Laura mencioné que siente culpabilidad de ser una carga para su familia.maensignte
culpable de que sus hijos se quedaran sin una mama.

En sus ultimos meses de vida, puede que una persona se arrepienta o sienta culpabilidad sobre
muchas cosas. Lamentamos cuando pensamos sobre lo que deberiamos haber hecho de otra
manera. O quizas sobre cosas que deseamos no haberlas hecho. Puede que nos sintamos culpables
cuando no cumplimos con nuestras expectativas o las de alguien mas. ¢ Pero en qigriaysda a

a la culpa o al arrepentimiento? Mortificarse constantemente sobre@sdasno le ayudara a

sentirse mejor al respecto. Tampoco mejorara las relaciones con sierdanmilo aliviara el

cancer ni le hara sentirse mejor. Tampoco le hard vivir mas tiempo, simpgdmbara sentir mal.

A veces, lo mejor es decidir liberarse de estos sentimientos y pasairsas fileses y dias sin
sentir culpabilidad sobre cosas que ya quedan fuera de su control. Que estoesitepiieie de
importarle. Usted no puede cambiar el pasado, pero podria haber cosas que pueda hacer hoy.
Disculpese por las cosas por las que se arrepiente y pida perdon. Esté etiahsp@gierdonar a
otras personas y a si mismo(a). Trate de arreglar lo que tiene arpegtuge olvidarse de las
cosas que no pueda cambiar.

Este es un buen momento para habar con sus hijos sobre las cosas importantes que quisiera
decirles. También es el momento ideal para hablarles sobre cdmo sobseltesantimientos, asi
como acerca de la pérdida que proximamente confrontaran. Puede que quiera atasibinas
personas que ame, grabe mensajes en audio y/o en video para que puedan reproducir
posteriormente; déjeles cosas que puedan conservar para que le recuerbiearsnueso del
tiempo. Diga a sus hijos a quién pueden acudir cuando necesiten hablar con alguiersteal

ya no esté presente, y animeles a que tengan una comunicacion abierta cuando sestesnta
Dedique su tiempo para enfocarse en el futuro de sus hijos, no para sentirse culpalplasadoel
Fortalezca sus relaciones con sus seres queridos, viva su vida lo mejor que pustitee sule
tiempo para las cosas que sean mas importantes para usted.



Afliccion

Es normal sentir un duelo intenso durante los Ultimos meses de su vida. La afliccidntguessie
por resignarse a perder de la vida que alguna vez planed y espero tener. Ya ibdees pos
considerar el futuro como algo “sin limites”. Y puede que ya haya perdido ddmasieno la
fuerza para caminar o la movilidad de antes, asi como el interés por salirdoccqueele gusta o
quizas su capacidad de reunirse con los amigos. Puede que sienta distanciamiermigesus
que no pueden aceptar el hecho de que pronto fallecera. Esta es otra pérdida quegiledge afl

entristecerle. La muerte suele venir acompafada de muchas otras p&itiday mocionales
que son previas a la pérdida de la vida en si.

Sus seres queridos también estan afligidos. Saben que usted esta por dejacale el&ia.

¢, Cémo pueden sus seres queridos y usted encontrar el significado de lo que esta sugeaiendo?
de hablar con sus seres queridos sobre la afliccion y sensacion de pérdidguoessén

pasando. Superar la aflicciéon y llegar a un punto de conexion a una entidad superiorlespiritua
podria ser Gtil para que sus seres queridos se sobrepongan tras su pérdida.

Hable con alguien sobre estos sentimientos, ya sea su pareja, un amigo queridojeso conse
espiritual o alguien de su confianza que pueda ayudarle a asimilar eStogesérd para que ya

no le agobien. Puede que se requiera de varios intentos, pero una vez que haga esto sentira que s
le ha quitado un peso de encima y que puede avanzar hacia otras cuestiongfisicasnales

gue conforman el final de la vida. El final de la vida conlleva muchas acciones imgmrpaard el

guedar en paz con las pérdidas es una de las mas dolorosas.

Ansiedad y depresion

¢, Como se siente la ansiedad? La ansiedad ha sido descrita como una sensacripodastea el
estdbmago”, incertidumbre, impaciencia, angustia y temor a lo descon@uilte ser bastante
desagradable.

Se espera que se genere algo de ansiedad, pero de ser severa puedertaatzs skegsicoterapia
o con medicamentos, el objetivo es hacerle sentir con méas tranquilidad y aylidétecan los
cambios que se estan dando. Los medicamentos contra la ansiedad o incluso lossantisiepr
pueden ayudar. La asesoria profesional es especialmente Gtil en carpbiapsativa sobre las
cosas de tal forma que se concentre en el presente, sin mortificarseupmoeividir los
problemas en partes mas pequefias que sean mas faciles de manejar puedeegarfonaade
sobrellevar algunos tipos de ansiedad.

La depresidon es mas que sentir tristeza. La depresion incluye serigmerdesesperanza,
impotencia, inutilidad e infelicidad, en ocasiones durante varias semanasgsimagnentos
gratos por ninguna actividad. No es normal tener estos sentimientos, ni cuandalel lanatia

se acerca. La depresioén a veces puede tratarse con antidepresivads, psd#esional 0 una
combinacion de ambos. Tener un control de la ansiedad y depresion puede hacer lergreadif
en qué tanto pueda disfrutar de sus ultimos meses de vida.

Soledad

Muy pocas personas saben lo que se siente saber que estan confrontando el hecharaeslos Ulti
meses de vida. Puede surgir una soledad que es distinta a cualquier otra. Es una soledad que s
siente en el interior del ser, incluso teniendo gente alrededor. Francamueke que haya muy



pocas personas quienes realmente puedan hablarle de tal forma que le ayude alleslad.
Puede que algunas de ellas sean expertos en hablar con familiaridad sobtelell vida, tal
como los trabajadores sociales y enfermeras en los hospicios, u otros encadadaesud. Puede
gue tengan un talento especial en su silencio o0 en escucharle cuando lo necesetecBoular a
alguien con quien realmente sienta esta conexion es critico en aliviar atiG@ede intensa
soledad. Su equipo de atencion médica puede resultar una de sus mejores fuenteapangoeste

Busqueda de sentido a la vida

Casi todos desean sentir que su vida tiene un proposito, que hay una razén por la cual existen.
Algunas personas encuentran el sentido de su vida a través de su trabajo o vocasitm. Ot
encuentran con la crianza de una familia, lo cual les ha dado la mas grandéseleskgjro y
alegria. Es util pasar por un proceso de analisis de su vida y determinar posmooeirproposito
gue ésta ha tenido. ¢, Cual fue su contribucién especial al mundo? ¢ Qué ha hecho parastacer de é
un mundo mejor? ¢, Coémo le gustaria que el mundo o que sus hijos, familiares y amigos le
recuerden? ¢ Cudles fueron las cosas que considera importantes y que desddjosiSejosn

para su futuro? Esto no necesariamente tiene que tratarse de un evento de grad, magni
simplemente determine las cosas que han sido importantes para usted y pasarias pesu
alrededor. La experiencia de llegar al final de la vida esta llenardfcsido que puede

descubrirse a través de la reflexion personal. Compartir sus pensamigmogneia y
conocimientos sera algo que sus amigos y familiares apreciaran por afos.

La importancia de la comunicacion

Guillermo, de 65 afios, con cancer en etapa avanzada: “Los médicos me dijeron que no habia
nada mas que pudieran hacer por combatir mi enfermedad, salvo tomar medidas para hacer mis
sintomas mas llevaderos. Senti muchas ganas de tener mas control sobre lo que sucederia
después. Me habian ofrecido todo lo que tenian a su alcance y ahora senti que requeria retomar
un poco mas el control. Quise hacer que mi familia sufriera lo menos posible y evitardkadific

para ellos tanto como se pudiera. Le indiqué a mi médico que deseaba que fuera honesto conmigo
sobre cuanto tiempo consideraba que me quedaba. Me dijo que él consideraba que me quedaban
algunos meses. Su respuesta era algo que esperaba escuchar y aprecié su honestidad, ya que
después de todo, no es su culpa...”.

Con su equipo de atencién médica

Guillermo hizo lo que muchos pacientes con cancer hacen en esta etapa de su vida. @pizin por
un mayor control y comienzan a planear de forma activa el tiempo que les queda de vida.

Una vez que el médico le dice al paciente: “no hay mas tratamiento que pueda cureersuetan
paciente a menudo piensa: “ahora el balon esta en mi area de juego de la édnactat.la

situacion de esta manera es un enfoque sano. En lugar de ser un receptor pasivo de agelecion, pu
gue ahora quiera considerar como ayudar a que los demas acepten y disfrutgrostetieioa

restante. Para esto, requerira saber la informacion honesta y comptetdnaicar a su meédico
exactamente qué es lo que desea saber y obtener la informacion que necesitaceguelpala
facultad y control (en la seccion “Toma de decisiones para el final de la gida%esribiran

algunas formas en las que puede asegurarse que sus deseos sean cumplidas) loslaasos en

los que pierda su habilidad de comunicarse).



Tomar decisiones para el tratamiento del final ded vida

Algunas personas no estas dispuestas a aceptar que “no hay mas tratamiento que pueda
emplearse”. Puede que determine como recomendable acudir por una segunda opiniidmay cont
con su lucha contra el cancer. Esto queda a su eleccion y es valido, ya que ustedidebleisent
con las decisiones que toma. Involucrar a su equipo de atencidon médica, asi comaea sus ser
queridos en el proceso de toma de decisiones facilitara el proceso.

Si opta por mas tratamiento a pesar de las indicaciones de su médico, expliguéualecis
aquellos involucrados en su atencién. Incluso si no comprenden o no coinciden con su decision,
usted aun deberéa proseguir con lo considera que tiene buen sentido para usted. Sus familiare
amigos muy probablemente le respaldaran, siempre y cuando se hayan exploliadardetate

todas las alternativas. Tenga en cuenta que ninguna decision es para sigopmjgde cambiar

de opinidn en cualquier momento durante el transcurso del tratamiento.

Por otro lado, puede que prefiera dedicar su tiempo enfocado en la calidad de su vida. Puede que
quiera sentirse tan bien como sea posible sin mas tratamiento contra ehcansesfectos
secundarios. No olvide que cualquiera de los sintomas que experimente puede ser tratado con
medicamentos. A esto también se le conoce aterion de apoyo atencion paliativaPuede

que resulte frustrante para algunos familiares su decision de no recibiatadgsento contra el

cancer. Como se mencion6 anteriormente, probablemente ellos se sentirampréssivos si les
informa que ha analizado todas sus opciones. Puede que quiera compartirles lasabmores s
decision para un mejor entendimiento.

Con su red de apoyo

Puede que usted sea una persona que nunca haya necesitado una gran red de apoyo. Tal vez no sea
facil para usted solicitar la ayuda de los demas, especialmente cuandgustembetiene mucho

para ofrecer a cambio. Aun asi, puede que haya personas en su vida que quieransofisgueyte

durante estos momentos. Puede que estén en espera de que usted les diga qué hacer y cdmo
ayudarle.

Si no hay familiares o amigos a quienes acudir, por lo general existen persponastds a

ayudar. Los grupos de apoyo en linea también estan disponibles, como la red de suteedivie
cancer de la Sociedad Americana Contra El Cagee(ican Cancer Society Cancer Survivors
NetworR. Puede que la comunidad médica de su localidad cuente con grupos de apoyo y que su
comunidad religiosa tenga a disposicion a personas simplemente interesadamern_ay

equipos de atencién de hospicio (los cuales se mencionan mas adelante) ofreses deapoyo

para las personas con cancer.

No es realista, e incluso tal vez sea perjudicial, procurar pasar por estestosagin el apoyo de
sus seres queridos. Este es el momento de contactar y aprovechar el apoypegenas desean
ofrecerle.



Con su pareja

Necesidades y demandas

El cAncer demanda mucho tiempo y esfuerzo. El cancer y el final de sidmatsiocan una gran
carga fisica y emocional sobre aquellas personas mas allegatied. #usde que su pareja sea su
mejor aliado, o bien, la fuente de apoyo con la mayor decepcion. Existen obvias razestopa
Probablemente su pareja sea quien esté lidiando con las emociones y aun sienpaasidchen
salir adelante por usted, tratando de cumplir con todas sus necesidades. Algaomas per
simplemente no pueden sobrellevar este tipo de presiones y puede que se retraigaiperde
situaciones. Podrian distanciarse en un momento en el que usted siente que méastéetstue
puede ser muy doloroso.

Por otro lado, su pareja puede estar justo ahi con usted, lo cual puede resultamaldién.t

Puede ser conflictivo saber que todo lo que su pareja siente y piensa se relaciamdaqpa |
dolorosa por la que usted esta pasando. A veces las parejas tratan de protegersntautabm
dolor que cada uno esta teniendo, pero cuando esto sucede, la honestidad se sacrifian Se for
barreras, se evitan temas en la conversacion y las relaciones puedetirseraretensas e
incobmodas.

La muerte de una pareja es uno de los eventos que mas tensiéon pueden generar emanélpers
vivir y anticipar esta pérdida cada dia hace que esta tension sea aun magodddéoslo posible,
trate de hablar con su pareja sobre los sentimientos que cada uno esta expeidmenta
Probablemente descubriran que ambos estan teniendo los mismos tipos de sentimagemode Tr
aceptar lo que cada uno diga sin emitir juicios, discusiones ni argumentos def&isipdsmente
dejen que cada uno diga lo que siente. Eviten querer solucionar los sentimientos. Estédeal tant
gue son sentimientos y manifiesten el amor que se tienen mutuamente. Bstagsratnidad

para tratar de reconciliarse de previos conflictos y confortarse muiterRero tener cancer no
implica que no puedan enojarse o frustrase entre ustedes. Procuren enfodarseserle que
puedan ofrecerse y no distraerse con argumentos sin importancia. Concéntrenserapdes
buenos y las memorias felices, asi como en las ocasiones en las que se han bpoyad®@o.

Tiempo para estar solo(a)

También es importante que cada uno se permita un espacio personal y tiempo dedrivacida
Reafirmense el uno al otro que se quieren, pero que esta bien si ambos necesitan urriempo pa
estar por si solos. Esta es una necesidad comun entre las personas que confraatde & fi

vida. Nadie puede estar junto a alguien las 24 horas del dia, y querer acomodar toda una vida en
unos cuantos meses es simplemente imposible. Aprovechen cada dia al maximgratéias

y den la bienvenida al nuevo dia como una oportunidad nueva de disfrutar de la compafiia mutua.

Sexo e intimidad

En esta etapa de su enfermedad, puede que sea dificil tener intimidad sexualieconeneria
antes. Puede que sienta cansancio, algo de dolor o simplemente no tenga interésqdteziosex
aun es posible conseguir el contacto fisico en su relacion y tener intimidagl cHalsiu pareja
sobre sus necesidades. Digale que quiere compartir algo de intimidad pero ncanesetsaa
través del acto sexual. Asegurese que su pareja comprenda que lo que buscaiadiseay



afecto. En este momento, el solo tocar, abrazar y agarrarse de la mano pueseliguaas
intimo que otras formas de contacto fisico.

Ayude a brindar atencién a su pareja

Puede que necesite hablar con su pareja si le preocupa ser una carga para ellosadzteicic@nl
que le estan ofreciendo. Pregunte como ha hecho para sobrellevarla. Puede que sugsireja m
sefales de estres fisico y emocional, como depresion, dolores de cabeza, pydrizichasnir o
cambios en el peso. Recuerde a su pareja que también debe cuidar de si. Pida ¢acdguda d
amigo o familiar si cree que hay mucho por hacer para una persona sola. Asdgimesenarle

a su pareja que piensa hacerlo. De esta manera, usted también estaria ayriatalosdaencion

a su pareja.

Con su familia

El cancer es una enfermedad que afecta el nucleo familiar puesto que sqaes@tes también
resultan afectados. Cada integrante de su familia se dedica a lidiar poosas reacciones
emocionales a la idea de perderle. También requieren de su amor y comprension. Autgue podr
parecer imposible, hay cosas que usted puede hacer para ayudarles a sobegtieiasituacion.

Adultos

Puede ayudar a los familiares adultos al habar abiertamente sobre &b plese enfermedad, la
cantidad de tiempo que le han dicho que le queda y otras necesidades que pueda tener.sTambién e
atil que les comparta la informacion sobre las sefiales que espera tdivaisralaproceso de

morir y cdmo deben tratarse cuando surjan. Explique a su familia que ustedtBed®én

dialogar y en disposicion de hablar sobre lo que sea. Explore los pensamientonigrgesticon

ellos. Digales que quiere hablar abiertamente, pero puede que haya ocasiosgsiemd sienta

animos de hablar y que usted les avisaria cuando ese sea el caso. Digakefegua que eviten
pretender que se encuentran bien (como si hada malo estuviera pasando) en caso de que no se
sientan asi. Expliqueles que esto no significa que usted no esté bien, que puede quensampleme
sienta un poco de cansancio o un poco desanimado(a).

Digales que tratara los temas tan honestamente como le sea posible, gadjaspesta o mismo

de ellos. Manténgales informados sobre lo que espera que suceda en el future pboa ge
preparen ante dichos eventos. Inférmeles sobre las preparaciones que ya ha heoeoesija
que se hagan, y que ellos le den su opinion. Puede que los hijos adultos tengan a su vez que
atender a sus propias familias, sus propios hijos y trabajos de manera hdi@aposo que le
dedican a usted. Esto es estresante y a veces podrian no tener la capacidptirdmcisuns
expectativas. Una comunicacion abierta y honesta ayudara a que se apeysindemante esta
etapa.

Nifios y adolecentes

Es natural que uno quiera proteger a los hijos ocultandoles la dura realidad de que en algunos
cuantos meses ya no estara con ellos. Los terapeutas profesionales que asstasdfamilias
contundentemente insisten en que se procure no hacer eso. Incluso hasta los nifios mas pequefos
necesitan algun tipo de preparacion para lo que se avecina. La honestidad es inydoddnjes

por lo general pueden percibir cuando hay algan cambio o inquietud en el hogar, y saben que algo



no esta bien. Muchas veces lo que pueden llegar a imaginarse es algo incluso padidada r
misma que se les tiene que informar.

Los nifios por naturaleza enfocan su vida sobre si mismos y a menudo piensan gomr lallos s

causa del problema que perciben entre las personas a su alrededor. Podréapanshrsque algo

que ellos hicieron es lo que causo que el cancer empeorara. Es su responsabilidatessgge

ellos no tienen nada que ver con la enfermedad, con su empeoramiento, ni con el hecho de que no
podra usted combatir esta enfermedad. Hagales saber que usted seguira luchanldo contr
enfermedad, pero que los médicos ya le dieron todo el tratamiento que podia haber recibido.

Digales que le gustaria compartir algunos de los buenos momentos antes de quadaladfe
impida hacerlo. Los hijos también necesitan estar al tanto de los planes quaréa lh cabo
cuando usted ya no esté. Explique con algo de detalle lo que va a pasar cuando yasiho esté, a
como la forma y las personas que quedaran al pendiente del cuidado de ellos. Si Brigios
suficientemente maduros, hagales saber que continuara estando en su corazémuandosdege

de estar en vida. Esta sera una platica dificil que sera triste tanto pdraaste para ellos que
necesitan saber de esto. Diga a sus hijos que ningun tema esta prohibido, que pueliedeniblar
que quieran y hacerle cualquier pregunta.

A veces es Util hablarle a sus hijos sobre a quiénes acudir y qué lugaregniséao de que se
sientan mal. Anime a sus hijos a que expresen sus sentimientos. Asegurese plenqgessested
consideraria normal e incluso util, si fueran a terapias o0 a grupos de apoyo guddes a
sobrellevar estos momentos. Invitelos a que le ayuden con ciertas activisiadesdomo que le
alcancen las cosas y le lean un libro. De esta forma no se sentiran tan desuadido®ceso. Es
facil que los adultos que estan atareados ignoren a los nifios sin que tengan la intenciénode ha
No permita que su hijo sienta que no es apreciado en estos momentos criticosp&sta\athosa
para pasarla con sus hijos la cual atesoraran en el futuro. Para mas inforota@@dso hablar
con los nifios y los adolescentes, refiérase el documento disponible edigigiég Children

When a Family Member Has Cancer: Dealing With a Parent’s Terminal lliness

Con sus amistades

Algunos amigos responderan justo como usted lo esperaria, con afecto, disposici@an Qapsy
puede gque se sientan extrafios o nerviosos al estar junto a usted. Puede que actlien como si
ignoraran qué hacer o qué decir, o incluso con dificultad de mostrarse “normalesésfesec

posible hablar con sus amistades sobre la incomodidad que sienten. Expliqueles quaiasted sig
siendo la misma persona y que quisiera que pasaran juntos parte del tiempo que qusaldeen ca
gue estén dispuestos a ello. Procure entender que eso por lo que esta usted pasando puede que
recuerde a sus amistades o seres queridos el hecho de que ellos, al igual que uréred, mor
eventualmente. Debido a que pensar en ello no resulta grato, puede que busquen evitar pasar el
tiempo con usted.

Con grupos de apoyo

Formar parte de un grupo puede brindarle una sensacion de pertenencia. También aigsre
seguro para hablar sobre sus temores y emociones que de alguna otra mareediftemtad de
abordar con otras personas. La participaciéon en un grupo ha demostrado alam@alzion de
aislamiento y estrés.



Existen muchos tipos de grupos de apoyo, tanto formales como informales. Algunos dets de
formal estan organizados en base a las personas que estaran a cargo de la dtpaciéntdge

mientras que otros estan organizados en base al tipo especifico de cances deauad de la

persona. Existen grupos de apoyo dedicados a sobrellevar el duelo para los adstiooparaa

nifios que han sufrido la pérdida de un ser querido. En un grupo de apoyo, usted se encuentra con
personas que estan lidiando con los mismos problemas y circunstancias gée testaoi esta
confrontando. El &nimo y la comprension que se dan colectivamente entre un grupo de personas
que comparten una experiencia critica en su vida son algo muy valioso. Puede que el numero de
sesiones del grupo sea ilimitado o que operen con un namero definido de sesiones o de tiempo.

Puede que se le dificulte acudir a las reuniones en sus Ultimas semanasRigeddajue los

grupos que son mas informales, como reuniones entre vecinos, amigos o comunidad religiosa
tengan una mayor disposicion de reunirse en su casa. Los grupos de apoyo en Interne¢ puede qu
ofrezcan una buena alternativa para las personas que estan confinadas eroaasasppuedan

usar una computadora. Las organizaciones de hospicio y atencion a enfermosetermina
comienzan a involucrarse durante los ultimos meses de vida, y ofrecen la ayuda sersl per
quienes pueden ofrecer tipos especificos de apoyo sobre aspectos partieoitajesnplo,

algunos de los profesionales ofrecen apoyo emocional, mientras que otros se enébeapecto
espiritual. El clero y otros ministros religiosos a menudo estan dispuesiter ¥ibdas a

domicilio a las personas durante sus ultimos meses de vida.

Puede obtener informacion de su equipo de atencién médica, del centro de atencion o de un
trabajador social, o bien, de su Sociedad Americana Contra El Cancer sobre gajmmgde
disponibles en su region.

Toma de decisiones para el final de la vida

Elena, de 72 afios, con cancer en etapa avanzada: “Le voy a decir a mi esposo que ya no deseo
que alguien esté golpeteandome el pecho o insertando tubos a través de mi garganta al detenerse
mi respiracion. Simplemente deseo irme de una manera natural. Se lo diré a mis hijos también”.

Por lo general no es el acto de morir, sino la calidad de dicha experiencia lseudtzelaamayor
preocupacion para cuando llega el momento. La mayoria de las personasitag@ptando que
morir es algo natural que forma parte de la vida, y no desean prolongar el proceso cuando el
resultado final de todas formas seguira siendo el mismo. Sin embargo, laantieyias personas
no se pone a contemplar sobre cémo tener una muerte buena. Algunas personas desean
permanecer en casa Yy recibir la atencion de hospicio ahi. Otras optan por ir acudeceitia
asistida, a un hogar de convalecencia o a un programa de hospicio como pacientdesnterna
Algunos estan en el hospital y quieren recibir cualquier tratamiento disponibdlenaatenerse
vivos tanto tiempo como sea posible, independientemente de la condicion en que pudieran estar.
Una vez mas, usted debe tomar las decisiones que considere que sean las neejsesipau
familia y su situacion.

La meta de cualquier atencién del cancer es proporcionarle la mejodaididada posible. Este
es un asunto muy personal. Hay maneras para asegurarse que su famijaiyosdesatencion
médica sepan lo que es importante para usted y qué es lo que desea poder seglar hacie

En este momento, no piense solamente sobre cOmo vivira Ios pocos meses restaraediémo t
procure pensar en cOmo prepararse para el momento final.



Directivas por anticipado

Expresar a su familia sus deseos sobre su atencién médica podria no seresifisiedtpuede

escoger el tipo de tratamiento que recibird y rechazar cualquieritatargue no desea, pero solo

si lo planea con antelacién. Si aun no ha tomado la decision sobre su atencién duranteria etapa e
que termine la vida, ahora es el momento.

Una directiva por anticipado establece por escrito sus decisiones sobrcgnatetdica futura.
Las directivas por anticipado son documentos legales. Un tipo de directiva distangente sus
deseos sobre a quién designa para que tome las decisiones médicas en su cepreS©drmdipo
de directiva puede especificar detalles sobre sus preferenciasralSuenmédicos por lo general
seguiran sus directivas por anticipado si llega a serle imposible expresi@ssos a medida que
progresa la enfermedad, pero esto es solo cuando se les informa sobre esogeebeoscppia
de sus directivas. Contar con una directiva por anticipado ayuda a liberar de lastafganitia y
al equipo de atencién médica. También le garantiza que obtendra lo que quiere hasta el Ulti
momento de su vida.

Poder notarial duradero para atenciéon medica

Un poder notarial duradero (PND) para atencion médica puede también ser cefieridpoder
notarial médicoapoderado de saludagente designado de atencion médica

Un PND para atencién médica es un documento legal por escrito. En este docunshto, ust
designa a alguien que tomara las decisiones meédicas en su representaainery leablara con
los médicos y el equipo de atencidon médica, y procedera con las decisiones cuanginste
pueda hacerlo. En un PND para atencion médica, usted puede indicar los tipos especificos d
tratamiento que quiera y que no quiera recibir.

Si no se sabe cudles son sus preferencias, la persona que haya designadaa@an tomara
las decisiones por usted en base a lo que esta persona considere que d lestpustaria.Asi,
usted necesita informar a esta persona lo que tenga en mente, asi como log@geeihy lquiere.
Asegurese de que la persona que escoja entiende sus deseos, y que usted terdgpqezteza
persona pueda hacerlos cumplir. Ademas, asegurese de que otros miembros da Eefamili
quién usted ha nombrado como la persona que tomara las decisiones.

Testamento en vida

Otro tipo de directiva por anticipado es el testamento en vida, el cual le da el poeedads dus

deseos en caso de no poder tomar decisiones por usted mismo(a). En el testamento en vida se
indican las instrucciones sobre el uso de ciertos tratamientos médicos@nezitmfinal. Por

ejemplo, puede que declare que no desea el uso de un tubo para la alimentacion, ni lai@imentac
intravenosa en el momento final. Puede que también decida no recibir reSnatadiopulmonar

en caso de que su corazon se detenga, asi como que no le cologuen un dispositivo de respiracion si
su organismo deja de respirar por si solo. Esto es algo de lo que debera hablar cdia su fami

equipo de atencion médica con antelacién, pero lo mejor es dejarlo también todo poitscrito.

dejar claramente resueltos estos asuntos a su gusto puede brindar tranquitethg a sa

familia.



Ordenes de no intentar la resucitacion médica ni leesucitacion fuera del
hospital

En algunos estados de EE.UU. se cuenta con una directiva por anticipado especdtd conox
orden de no intentar la resucitacion médadaestar en un centro de atencion, asi conoodan de
no resucitacioral no estar en un hospital (DNAR y DNR respectivamente por sus siglasés).ing|
La DNR (fuera del hospital) esta destinada para los equipos de servidioesie emergencia,
como las llamadas al servicio 911 y la mayoria de los casos en los que se hace tddle lpgpos
salvar la vida. Incluso las familias que estan esperando la muerte de urrisieryadas que se
les ha aconsejado acudir por ayuda de otras fuentes cuando el paciente empetwe se ge
momento de incertidumbre mientras se hace una llamada hacia un servicio da@mgrigs
medidas para prolongar la vida, lo cual va en contra de los deseos del paciente. Ldiputitees
por DNR o DNAR ofrece una manera para que los pacientes puedan rehusarselagecibir
esfuerzos por prolongarles su vida incluso cuando un servicio de emergencia accieatal. pa
Este documento con la orden debe firmarla tanto el paciente como el médico.

Si usted esta en el hospital, puede solicitar a su médico que agregue una orden DNRadDNAR
expediente médico. Tenga en cuenta que la orden DNAR de un paciente hospitalizaeiotsola
es vigente mientras el paciente permanece internado en el hospital, y puedenpe@spitales
requieran una nueva orden que deba firmarse cada vez que sea admitido, incluso en el mismo
hospital.

Asegurar que sus planes se lleven a cabo

Una vez que tenga su plan formado, es importante que indique a los demas quién quedara a cargo
de su atencién. Su pareja, sus hijos adultos e incluso sus padres necesitaran sabatdoAas
personas mayores asumen que sus deseos y preferencias son del conocimiento dedwitolsijos

pero cuando se les pregunta, en realidad no estdn completamente seguros. Este tipo de
malentendido resulta en conflictos, temores y toma de decisiones erromeass@puede que

resulte en evitar tomar las decisiones cuando llega el momento de hacerlo.

Tenga en cuenta que sin una directiva por anticipado por escrito que esté a) sicaradico
puede que solicite a lo familiares mas cercanos (conyuge, padres, hijos)agludgttomen las
decisiones en su representacion. En algunos estados, existe una secuenclar¢egaics tiene el
poder de decision cuando un familiar no pueda hacerlo. Por ejemplo, cada estado tienayleyes
diversas que requieren de los médicos que confieran a los parientes el poder de decmiém®l| o s
proceso de referirse a los guardianes designados por los juzgados. Unaditecnticipado por
escrito ayuda a asegurar que las cosas sean manejadas de la forma tedl dueesea, pero solo
cuando el médico cuenta con una copia y su familia sabe de ello. Incluso entorfees|itss a
veces pueden desafiar su directiva en caso de que usted no pueda hablar.

Cuando se les solicita que tomen las decisiones sobre su atencion medica, iswedateilen
sentirse seguros sobre lo que usted desea para que puedan sentirse con la cuifiicéeTzde para
expresar dichas decisiones. Incluso si tiene todo por escrito, es Gtil en peeeasietlad y el
conflicto entre sus familiares inmediatos cuando se aseguran de termsx sebie sus deseos.
Escuchar directamente de usted hace la diferencia, pues a menudo tiene muciaifinadsi
gue cuando lo escuchan de algun familiar o incluso cuando lo ven por escrito.

Si los integrantes de su familia suelen estar distanciados entre si, 0 SiEITEPs a sentirse
incobmodos y tener desacuerdos sobre las decisiones emocionales dificleg®as incluso mas



importante contar con estas decisiones por escrito y asegurarse quasgeaasdnas cercanas a
usted lo sepan.

Limitantes y mas informacion sobre directivas por aticipado

* Las instrucciones por anticipado solo se pueden usar para decisiones sobre la atencion
médica.

« Otras personas no pueden usarlas para controlar su patrimonio.

e Las directivas por anticipado entran en vigor solo cuando usted no puede tomar sus propias
decisiones.

Prepare copias de sus directivas por anticipado y proporciénelas a todasdaagparcargo de su
atencion medica. Hable con su familia sobre sus deseos para que sepan lo queeasted des
Asegurese de que sus familiares mas allegados puedan rapida y facnoemtear una copia de
su directiva por anticipado.

Usted puede obtener mas informacion en nuestro documento (disponible enAidgéés)e
Directives Puede solicitar una copia gratuita llamando a nuestra linea sin cargos o cmeultar
nuestro sitio Web.

Donacién de 6rganos y tejidos

Algunas personas estan interesadas en la donacion de sus 6rganos. Incluso temendasted

puede contar con opciones sobre la donacién ya sea de las cérneas de sus 0jos 0 de dquar su cuer
entero a la investigacion médica. Si desea que su cuerpo sea destinado pafiaieldeatguna

causa o persona tras su muerte, investigue con su doctor sobre sus opciones para ello.

Las instrucciones para la donacion de érganos y tejidos pueden ir incluidas en su documento de
directivas por anticipado. Muchos estados también cuentan con credenciales deesdanaaor
notificacion se incluye en su licencia de conducir. Asegurese que su fasukaseres queridos
también conozcan sus deseos en cuanto a este asunto. Refiérase a nuestro doqoomdnito etis
inglés,Can | Donate My Organs If | Have Cancgr@ra mas informacion al respecto.

Carta con instrucciones

Aunque no constituye un documento legal, puede ser muy Util, pues esta carta puedenservir
una guia para ayudar a su familia a tomar decisiones durante sus Ultimosudiadoyya no esté.

En las instrucciones, puede nombrar a quien usted quiera para que se haga cargo de sus hijos
mascotas. Esto es util si el guardian que ha nombrado en su testamento vive en otfeusstado.
gue también incluya los nombres y niumeros telefénicos de aquellas personas @uesggber
contactadas justo tras su muerte. Estas personas podrian ser parientesdsy sibbagasor
financiero, el gerente de recursos humanos en su empleo pasado, su agente de aegigos
usted considere importante notificar en esos momentos.

Debera incluir el lugar en donde se encuentren los documentos importantes, asibzomo g
sus cuentas de inversion. También incluya la persona que debera ponerse en conestas ¢
instituciones. También puede dejar instrucciones sobre el tipo de funeral o servicio de
conmemoracion que le gustaria tener.



Debera entregar copias de las instrucciones de su testamento a su efuilitares de confianza
u otros seres queridos. Asegurese de hablar con las personas que necesitaaacalbevestas
instrucciones, y también asegurese que estén dispuestas a hacer estdigneracualquier
pregunta al respecto.

Todos estos documentos deben guardarse en un lugar seguro de su hogar. Puedeayoapikar un
original en una caja de seguridad si lo desea, y proporcionar copias a logdarallegados, a los
integrantes de su equipo de atencion médica y/o a su abogado. Es importante agegunadse

de una persona sepa dénde encontrar estos documentos y que puedan tener accesua@idame
ellos en caso de que usted no esté presente para darles acceso en su catan@rergues
importante informar a su equipo de atencién médica lo que indican los documentos cuando se
presente o si llega a presentarse la necesidad. Si sus deseos han cambidalalieseez que

se redacto el documento, asegurese que las copias anteriores sean dgsmagidas seres

queridos sepan dénde estan los nuevos documentos.

Seguro de vida

Si cuenta con seguro de vida a través de su empleo y deja de trabajar, adegtorservar su

poliza de seguro de vida. Puede que pueda y/o requiera convertirla a una pdlazeper

individual sin necesidad de probar su condicion asegurable, pero por lo general ddbe hac
dentro de un mes de haber dejado su empleo. El costo de las primas tendra que pagarlas de su
bolsillo, pero algunos empleadores cuentan con una poéliza con una caracteristickammoi
“clausula de exencién de la prima”. Esto significa que usted conserva su p@egude de vida

pero que no tiene que pagar las primas en caso de quedar completamente incapa€éitezio(a)
lugar, seran pagadas por la compafia aseguradora.

Si usted cuenta con su propia poliza individual de seguro de vida, manténgala activa pagando la
primas a tiempo. Investigue si la péliza cuenta con una clausula de exencion de.l®prgar
asi, esto podria ahorrarle dinero, mientras que a la vez se mantiene vigentala poli

Puede que también quiera verificar y volver a confirmar el beneficiario qumdesi su poliza de
seguro de vida. Asegurese de que el dinero vaya destinado a la(s) persona(shgyeedese
obtenga(n).

Cobertura de atencion médica

COBRA: una manera de mantener su seguro médico después de
abandonar el empleo

Por lo general, los seguros médicos por parte de las empresas pueden ser uedipo deupal,

lo que puede beneficiarle. Si tuvo que dejar su empleo debido a complicaciones de su salud, usted
tiene el derecho de conservar el seguro médico del trabajo por los 18 meses sigssadadecha

en que dejo de trabajar. Pero debe optar por esto dentro de los 63 dias subsecuentes al dia en que
dej6 de trabajar. Esto puede hacerlo bajo la ley federal COBRA (siglasé&ndedh Ley de
Reconciliacién del Presupuesto Omnibus). Por lo general, usted paga una primegharsira

mas el 2% para cubrir los costos. Podria ser que su empleador ayude con los costoswssus pri

del seguro, pero no estan obligados a hacerlo. COBRA aplica para casi todgsdissmgue

tienen 20 o mas empleados. Si tiene alguna incapacidad laboral, podra continuar su gaibertura



29 meses. La oficina de Administracién de Seguro Social decide si usted esradnsideno una
persona con alguna incapacidad. Para mas informacion, refiérase a nuestroting@ué es
COBRA?

Planes de atencion medica individuales y grupales

Si no cuenta con la opcién de la cobertura COBRA y necesita explorar la cobeftiica

individual, puede que descubra que le sea denegada su solicitud por un nimero de compafias y
HMOs (organizaciones de atencién médica administrada). Si si encuentoarpai@ de seguro

gue acepte su solicitud, el costo de estas pdlizas o planes médicos por lo gelier8iesede

deniega la solicitud por que se le considera “no asegurable” y no cuenta con aghédica,

consulte a la comision de seguridad médica de su estado.

Bajo la Ley de Atencion Médica Accesible, cada estado debe contar con un géyuaemédico
para condiciones prexistentes o bolsa de alto riesgo para personas que no hayan tenitho cobert
durante 6 meses 0 mas y que padezcan cancer o alguna otra condicion prekistentbre

variara dependiendo del estado en el que usted viva (visite
www.healthcare.gov/law/provisions/preexisting/index.html para consuliafolanacion

actualizada sobre el programa disponible en su estado). Tenga en cuenta que un pkdofinanc
por el estado puede ser mas costoso que otros planes.

Si se afilia a un nuevo plan médico, puede que tenga que pasar por un “periodo de exclusién de
condiciones prexistentes”. Una condicion prexistente es un problema de salud, comerebecdén
usted tenia antes de afiliarse al plan médico. Cuando esto sucede, su plan letaraasm

tiempo antes de que éste pueda cubrir los costos de dicha condicion médica. Vea si easoe
antes de afiliarse a un nuevo plan. El periodo de espera puede ser de un afio o incluso mas para
algunos planes, y puede que demore demasiado tiempo para que llegue a reciéayalda del
seguro de salud.

Existen algunas reglamentaciones que pueden ayudarle a obtener cobenésadetra
empleador si recientemente estuvo afiliado a su plan de cobertura grupalp® comlos
siguientes requisitos, entonces el periodo de exclusion por condicidn prexistente na aglica
caso:

» Estuvo bajo cobertura médica por 18 meses (es por esto que es muy importante que no
descontinlde su cobertura ni deje que se venza).

* Ya ha cumplido con el periodo de exclusion por condicion prexistente (es decir, ya ha
transcurrido el tiempo de exclusion que se indica como periodo de exclusion).

* No ha estado sin cobertura médica por mas de 62 dias (algunos estados requieren que una
compafia de seguros basada en empleadores cubra su condicidon prexistente incluso si
permanecio sin cobertura por poco mas de los 63 dias).

Sin embargo, si esta adquiriendo un plan que no es cobertura grupal (incluyendo las blitsas de a
riesgo), el periodo de exclusion de condicion prexistente es definido por el estade gguae

muchos afios, o incluso ilimitado. Si esta adquiriendo un plan a través de otra forma que no sea un
empleador, el proveedor de seguro médico puede también imponer una “clausula adicional de
eliminacién” que podria excluir por siempre el tratamiento contra su canceobajtuca médica

de esa poéliza.



Recuerde que incluso un plan médico costoso con un deducible alto es mejor que uno que no cubra
la atencion médica que requiera ya. Si esta teniendo problemas con esto, puede duabiariera

con un agente de seguro médico. Para mas informacion, refiérase a nuestrotdoSegeo de

salud y ayuda financiera para el paciente con cancer

Resulta importante que sepa que la Ley de Atencion Médica Accesible (A@Aadaren 2010
afecta los periodos de exclusion de condicién prexistente, entre muchos otros aspactos de
cobertura de atencion médica. La ley ACA prohibe que las compafias de seguro ragd&o lai
cobertura a los nifios con condiciones prexistentes, como diabetes o cancer. Estaghisde
ley ACA aplicara a los adultos a partir del afio 2014.

Medicare

¢ Esta actualmente recibiendo el ingreso del Seguro de Incapacidad derestakion de Seguro
Social (SSDI en inglés)? Lleve un registro del nimero de meses quedtabegtaSSDI. Tras
haber quedado bajo cobertura por 24 meses, sera elegible para la coberturaale Mddunos
proveedores de atencidon médica y hospicios aceptan Medicare. Esto le ofgeoera @pciones
para su atencion médica. Puede obtener més informacién sobre Medicare llamaB@io-GB3-
4227, asi como de la oficina de la Administracion de Seguro Social de su region (coesisiel
guia telefénica), o a través del trabajador social de su equipo de atencion médical c@micer.

Anadidura a su cobertura Medicare

Si usted tiene Medicare actualmente, es posible que pueda agregar una colagducn una
poliza de Medigap o un HMO de Medicare. Si obtiene una afiadidura a la pdliza que ya tie
dentro de 6 meses de haber obtenido Medicare, no necesitara esperar el periddeide psc
condicion prexistente. Si obtiene una afiadidura de poliza después de los seis meses de habe
obtenido Medicare, es probable que tendra que esperar el periodo de exclusion por condicién
prexistente antes de que el plan contribuya con el pago de la atencion meéditehgacandicion.
Vea cuanto tiempo es el periodo de espera, ya que puede ser demasiado par@su situac

Auln existen algunos programas gubernamentales que podrian ser Utiles en casmdeligoie
con cobertura. Sin embargo, para calificar para cualquiera de estos pmygasnagresos y
activos deben ser muy bajos.

Medicaid

Medicaid es otro programa gubernamental que cubre el costo de la atencion médina ipeos

los proveedores de salud aceptan Medicaid. Para recibir Medicaid, su ingresceyssisiénen

que ser muy bajos, por debajo de cierto nivel. Esos niveles varian de un estado a otro. Algunas
personas procuran calificar para Medicaid a través de deshacerse deesjsobienderlos por

debajo de su valor. Pero cualquier cosa de la que se deshaga (o que venda por debajo de su valor
en el mercado) por hasta 5 admsesde que solicite Medicaid sera contabilizado como parte de

sus bienes. Por lo tanto, el regalar sus bienes podria demorar su elegibilidad algrageamas,

se considera delito federal ayudar a alguien deshacerse de sus activdsaba &lificar para

Medicare. Puede hablar con su trabajador social o ponerse en contacto con la offiedadiel

de su estado sobre los requisitos de elegibilidad.



Dinero e ingresos

Incapacidad

Uno de los beneficios (prestaciones) que puede estar disponible para usted es ghddaadca

laboral de largo plazo. Debera consultar la descripcion de incapacidad quselteenpleador para

ver si cumple con el criterio. Un experto en recursos humanos en su lugar de trabajolpaede ha

de esto con usted o su pareja y recomendarle la mejor forma de calificksgzeaeficios. Si su
empleador paga por su plan, puede que su beneficio por incapacidad no sea el acostumbrado 60 a
70 por ciento de sus ingresos. Los pagos seran también menores cuando ademagresailpmin
incapacidad de la Administracion de Seguro Social u algun otro programa.

Algunas personas optan por adquirir sus propios planes de seguro por incapacidad ladoral. Pa
estas personas aplican distintas reglas. Una vez que cumpla con la definingapdeidad
laboral del plan, recibira por parte de la compafia una cantidad especifgsme

Seguro médico por incapacidad laboral de la Admintsacion de Seguro Social

Si ha estado trabajando por muchos afnos, es probable que parte de su salario se Hayzarateni
destinarse al sistema de Seguridad Social. Si usted trabaja por su cuemtaesio que usted
paga como autoempleado cubre su contribucién al sistema de Seguridad Social. Eer @aslgui
usted podria calificar para el ingreso por incapacidad lalfoalgl Security Disability Income
SSDI). Sin embargo, debe cumplir con los criterios de la definicion de incapadidaal Ide la
Administracion de Seguro Social, la cual es bastante estricta. Si resbhdaado, lo mejor es
apelar la decisiéon. Muchas de las solicitudes denegadas la primera vezobanaptras una
apelacion.

No cuente con el SSDI para cubrir sus necesidades de manera inmediatassiscius

reclamacién ha sido aprobada, no recibira los beneficios hasta haber cumplimnesssis

completos con la incapacidad. El proceso de aprobacion toma mucho tiempo y puede que para s
situacion sea demasiado.

Para mas informacién sobre cuanto podria obtener por el SSDI, debera completzatel 7004
de la Administracion de Seguro Social. Lame a la oficina de la Administrac®egieo Social
al 1-800-772-1213 para solicitar este formato o puede imprimirlo a través del shio W
www.socialsecurity.gov.

Ingreso Suplementario del Seguro

Si usted no ha trabajado durante muchos afios o su ingreso era muy bajo antes de sudncapacida
laboral, usted pudiera ser elegible para el Ingreso Suplementario ded &agquplemental

Security Income SSI). Para recibir el SSI, su ingreso y bienes deben estar por debajoade ciert
nivel. Los niveles y la cantidad que puede recibir del SSI varian de estaddoa ¥dtacantidad

por lo general cambia poco cada afio.



Eleccion de la atencion domiciliaria

Sus familiares y amigos son considerados informalmente como cuidadoresle ®nasa. La
atencion domiciliaria formal es una organizacién (negocio) que ofreag@é@tentodo tipo de
pacientes dentro una amplia gama de necesidades. La atencion donpciedeaofrecer lo que
sea desde enfermeros especializados hasta servicios de labores dsrfiésfizza, etc.). El
enfoque de la atencion domiciliaria es mejorar la salud y calidad de vida eeltpacos
servicios bien calificados de atencion domiciliaria de ciertas agecwitificadas pueden ser de
bastante utilidad con el control de los sintomas, administracion de medicamentss, linea
intravenosas centrales y atencion de heridas, entre otros.

Se requiere de la receta médica (también conocida pogsoripcion médicapara todos los
servicios de atencion domiciliaria. En la mayoria de los estados deben a@ongiiterios
estrictos para la atencion domiciliaria. Esto puede incluir el estado deaméfi en casa (que el
paciente solo pueda salir del hogar para recibir tratamiento), la necesidadatejaaltr
especializado, que la atencion se requiera a tiempo parcial solamentépy spreicios ofrecidos
sean razonables y necesarios. Estas guias reguladas por Medicare pigcedtan gife la atencion
en el momento final sea a través de una agencia de atencion domiciliaria. Puselenofte
informacion sobre este tema en nuestro documento Agencias de atencion en el hogar.

Eleccion de la atencion de hospicio

La atencién de hospicio le pone a usted y seres queridos en las manos de expettasopaeato
final. Esta atencion se enfoca en la calidad, no en la duracion de la vida, brindando atencion
humana y con sensibilidad para las personas en las Ultimas etapas de urededfaroarable,
con el fin de que vivan de la manera mas plena y comoda posible.

La filosofia de hospicio acepta la muerte como la etapa final de la vida:dms$ener la vida, sin
apresurar ni posponer la llegada de la muerte. La atencion de hospicio trata@ia pé&s que a

la enfermedad, buscando controlar los sintomas para que los ultimos dias de vida de una persona
sean vividos dignamente en compaiiia de sus seres queridos. También esta orefaaubag &l

incluir al paciente y los familiares en el proceso de tomar decisiones.

Usted, su familia y su médico deciden en conjunto el momento en que la atencidén de hospicio
deberd comenzar. Si se elige la atencién de hospicio a domicilio, un cuidador de tfebata
estar con el paciente las 24 horas del dia.

Para mas informacién mucho mas detallada sobre esta opcion, refiérasecadogestento
(disponible en inglédHospice Cargo llamenos para solicitar una copia gratuita.

¢, Qué me hace elegible para la atencion de hospicio?

Aun cuando se debe tener una expectativa de vida de 6 meses 0 menos para recibir atencion de
hospicio, también se usan otros criterios para decidir si una persona con caregblespelra

este servicio. En la mayoria de los casos, debe estar en un estado avanzado, agogsesivo pr

de la enfermedad que puede demostrarse a través de los sintomas, el empeaaensent

muestra por los analisis de laboratorio y/o por evidencia de metastasig§uiopale las células
cancerosas a otras partes distantes en el cuerpo). También debe estapaoiattde trabajar o

de hacer ciertas cosas por si mismo(a). Finalmente, debe ya sea habadodehi@zapia para



prolongar la vida, o que su estado de salud siga empeorando a pesar del tratamidngu Uste
familia y su médico deciden en conjunto el momento en que la atencion de hospicio debera
comenzar. La atencion de hospicio esta cubierta por la mayoria de los pldites ndedicare, e
incluso Medicaid en algunos estados (refiérase a la seccién “¢ Quién pagatpacion de
hospicio?” més adelante).

¢, Qué es lo que ofrece la atencion de hospicio?

La atencion de hospicio se emplea cuando usted no pueda curarse de la enfermedpdra sjue

su tiempo de vida sea aproximadamente de 6 meses 0 menos si la enfermedad wigoe su ¢
habitual. El hospicio ofrece atencipaliativa o de apoyoque no curara la enfermedad pero ayuda

a aliviar los sintomas. Su propdsito principal es mejorar la calidad de vida panzegiada

persona estar tan lucida y sin dolor como sea posible. A continuacion se mencionan algunos de los
servicios que se pueden obtener a través de la atencién de hospicio:

» Control del dolor y de los sintomas.

» Atencion domiciliaria y/o en un internado (de ser necesario).
» Atencion espiritual personalizada.

* Reuniones familiares habituales.

» Atencion coordinada: el equipo de personas involucrado en su atencion colaboran para
satisfacer las necesidades del paciente y de los familiares.

» Atencion en relevo, para permitir a los familiares y amigos un tiempo dendesde estar
proporcionando atencion.

» Atencion de luto para los seres queridos que sobrevivan al paciente y para ayadasles c
proceso de la afliccion.

¢, Quién proporciona la atencién de hospicio?

La atencion de hospicio puede ser ofrecida por un proveedor independiente de hospicieéso a tra
de programas disponibles en hospitales, casas de enfermeria u otros sistaprasd@emédica.

En la mayoria de los casos, la atencion de hospicio es controlada por un equipo médico
interdisciplinario. Doctores, enfermeras, trabajadores sociales, aosseeocionales, auxiliares
de la salud en el hogar, clero, terapeutas y voluntarios capacitados ofrecerida aemacel
paciente y la familia. En conjunto ofrecen una atencion paliativa compligfidalial alivio de los
sintomas ofreciendo apoyo social, emocional y espiritual. El personal éadeatde hospicio
cuenta con capacitacion especial en los asuntos unicos relacionados conday mlyamceso del
fallecimiento, cuyos servicios se ofrecen con preparacion y apoyo corginelakscha labor
emocional exige.

¢, Como localizo la atencién de hospicio?

Debido a que la mayoria de las comunidades cuentan con mas de un proveedor de atencién de
hospicio, usted y su familia requeriran decidir a cual agencia acudir. Enaonpeograma de



atencion de hospicio que cumpla mejor con sus necesidades puede tomarle cierto tiempo de
basqueda, pero es tiempo bien invertido.

Usted y su familia deberan hacer esta basqueda con buena antelacion, cuandouedteriaon

la energia y la capacidad de participar en tomar la decisién. Necesitnen cuenta la calidad

de atencion, los tipos de servicios cubiertos, la preparacion y experiengeasteial, y la

cobertura del seguro médico. A continuacién se mencionan algunos de los aspectosrarconside
conforme se realiza la busqueda.

Fuentes locales

Su médico o el coordinador de su alta en el hospital pueden ayudarle a encontrar los pgoveedor
en su region. Los proveedores de la atencion de hospicio también aparecen erlief@pitcat

Puede que en su comunidad se cuente con informacién y servicios de referenciada teavés
oficina local de su Sociedad Americana Contra El Cancer, agencia de serladiescara edad,
oficina local deUnited Wayo asociacion de visitas de enfermeras.

Fuentes estatales

Puede que se ponga en contacto con la organizacién de hospicios de su estado, o con su
departamento de salud publica para obtener una lista de las agenciasleegyesirsu region. El
departamento de salud de su estado supervisa la certificacion de los senhaggicie. La
certificacion permite al hospicio recibir financiamiento de Medicasmyalgunos estados, de
Medicaid. Consulte en las paginas azules de su guia telefénica sobre oirg®sren su region o
haga una busqueda en Internet para la organizacion de hospicios de su estado.

Fuentes nacionales

Las organizaciones nacionales que atienden la acreditacion, trataymeptesentacion de
pacientes de los proveedores de atencidén de hospicio aparecen en la seccion efitarenabt
informacion” al final de este documento. Algunas de estas organizacionesiaondien
indicarle los hospicios que se encuentran en su region.

¢,Quién paga por la atenciéon de hospicio?

La atencién de hospicio domiciliaria por lo general cuesta menos que la atendiGospital,
sanatorios u otros entornos institucionales debido a que se hace un menor uso de equipo
sofisticado, asi como el hecho de que los familiares y amigos son quienes lafreegor parte
de la atencion en casa.

En la mayoria de los estados, puede que la atencién de hospicio sea cubierta poe,Medicar
Medicaid, el Departamento de Asuntos para Veteranos, la mayoria de plangsspiivaeguro,
HMOs y otras organizaciones de atencion medica administrada. Junto con ests der
contribuciones por parte de la comunidad, donaciones conmemorativas y donativos por
fundaciones, se hace posible que muchos hospicios ofrezcan servicios gratuitestagpqae no
puedan pagarlos. Algunos programas cobran a los pacientes de acuerdo a su capamdad de p



Medicare

Para recibir el pago mediante Medicare, la agencia debe previamente®badagpor Medicare
para que proporcione los servicios. El paciente debera ser atendido por su propio mpédglo y
director médico (o doctor general) del hospicio para que se le otorgue laaddifidurante los
primeros 180 dias de la atencion de hospicio. Tras los 180 dias, el paciente deberéesteneters
nuevo a consulta cada 60 dias para re-certificarse durante todo el tiempo quentt paté
recibiendo atencion de hospicio.

Si no tiene certeza sobre como el hospicio podria funcionar para usted, Medicare ipdade br

una consulta sobre la atencién de hospicio por una sola vez. Puede reunirse con el director médi
o doctor general del hospicio para hablar sobre sus opciones de atencion y necdsidade
tratamiento. Usted no estara obligado a escoger la atencién de hospicio solideests servicio

de consulta.

Medicaid

En 1986, se aprobaron las leyes que permiten a los estados desarrollar planesuia palsetos
programas de hospicio. La mayoria de los estados cuentan con un beneficio de hospicio de
Medicaid, el cual se disefid en base al programa del beneficio de hospicio dardedi

Seguro privado

La mayoria de las compaiiias aseguradoras incluyen la atencion de hospicio comiesino de
beneficios disponibles. Asegurese de informarse sobre la cobertura de sursggotamente
sobre la atencion de hospicio, sino también sobre la atencion domiciliaria.

Pago privado

Si la cobertura del seguro no esta disponible o no es suficiente para cubrir todo®f®kost
paciente y la familia pueden contratar los proveedores de atencion de hosfysarysnos
pagar por los servicios. Algunos hospicios tienen la posibilidad de proporcionar servitiosale
gratuita si un paciente no cuenta con suficientes fondos para cubrir los costos.

Sintomas fisicos en los ultimos dos a tres meses
de vida

A continuacion se listan algunas de las cosas por las que una persona suelensaecua
aproxima el momento de su muerte. También procuramos ofrecer algunos consegus FcEtmte
qué puede hacerse para tratar de mantener estos sintomas bajo control. Adegtii@sear a su
equipo de atencion médica sobre como sigue su estado de salud. No asuma que “es normal”
sentirse mal o vivir con malestar. A menudo hay formas de poder ayudarlesesasjor.

Cansancio

Sall, de 60 afios, con cancer en etapa avanzadasiento como un motor que ha perdido su
potencia.Parece como si tuviera la energia para apenas hacer solo una o dos cosas pequefias y



mas nadahabiendo gastado mi suministro de energia para esdedtay cansado de estar
cansado/o cual es muy frustrante”.

El cansancio es una sensacion de debilidad fisica, mental y emocional. Btmareacionado

con el cancer a menudo se define como una sensacién extrema de cansancio ¢onsteahte.

Suele ser mas intenso que el cansancio comun que todos sentimos por corto plazo weaue se al
con descanso. Muchas personas con cancer sienten que este cansancio es el&intoma m
desconsolador de su enfermedad. También es un sintoma que experimentan casi tod@peon la et
avanzada de la enfermedad.

¢, Qué puede hacer para sobrellevar el cansancio?

Para atender el cansancio, primero, hay que controlar los sintomas que lo enydeego, usted
puede incluso prevenirlo mas al cuidadosamente equilibrar el descanso condadactivi

Algunos de los sintomas que hacen que el cansancio empeore incluyen:
* Dolor
* Nausea, vomito, o ambos
* Diarrea
* Estrefiimiento
* Problemas para dormir
 Alimentacion deficiente
« Falta de aliento o dificultad para respirar
» Deshidratacion (sin suficiente liquido)
A menudo es posible reducir el cansancio al buscar alivio contra estos sintomas.

El cansancio también empeora con la anemia (un recuento bajo de gldébulos rojos) o con los
desequilibrios en la quimica sanguinea, ambas cosas controlables con tratd&hatsancio
suele empeorar si siente ansiedad, preocupacion, tristeza, depresion, aburrimienscaoipoms.
Su equipo de atencidon médica y cuidadores de su salud pueden ayudarle a encomtnardssda
controlar estos problemas que pueden hacer que el cansancio empeore. Digalesieateg/se s
pruebe diferentes cosas para ver si son utiles en aliviar su cansancio.

Por ejemplo, la anemia de gravedad (una caida considerable en el recuediboilds gbjos)

puede tratarse con transfusiones sanguineas o con medicamentos que hagan que el cuerpo
produzca mas globulos rojos. Estos tratamientos no pueden curar el cancer, pero pedéden hac
sentir mejor en los Ultimos meses de vida.

Si usted padece de hipotiroidismo (niveles hormonales bajos de tiroides), a veatisahe@o
para el tiroidismo puede ser de utilidad.

Algunos medicamentos pueden también hacer que sienta cansancio. Puede quédaiipieaen
Su equipo de atencién médica sobre cambiar de medicamentos o tomarlos a dististdsdhaso
podria dejar de tomar los medicamentos que ya no estan siendo Utiles. Consultegomnser
doctor o equipo de profesionales que atiende el cancer.



A veces, cambios sencillos sobre el lugar y hora en que duerme pueden hacenwegest
cansancio. Pero tener periodos muy prolongados de descanso puede de hecho ser patpreduci
su nivel de energia. Hay investigaciones que reportan que hacer ejercicio aie&ijue pueda
sobrellevar mejorara su nivel general de energia y contribuird a quaiecégil, fuerte y flexible

en lo posible.

Cuide de su seguridad durante la actividad fisica. Si siente que no tiene equiéibtéaw de pie,

asegurese de tener ayuda mientras camina. Puede que sienta maijtadssgdispone de un

andador o silla de ruedas. Su médico o equipo de atencion de hospicio pueden ayudarle a conseguir
el equipo que requiera para que tenga mas comodidad y seguridad.

Planifique las actividades alrededor de los momentos en los que mejor se sientanggua
mayor energia. Siéntese al aire libre, escuche musica, dé un paseo en juytas®el tiempo
viendo como se prepara la comida; la distraccion y la estimulacion de sus samsidesjue
ayuden a aliviar el cansancio.

Algunas personas encuentran Util el uso de un retrete (inodoro) portétil al ladmd®laya que
de esta manera se ahorra el esfuerzo de desplazarse hacia o desttedd ba#io. Programe una
pausa de descanso al levantarse de la cama de tal forma que pueda recugEsun@ratras
permanece sentando(a) en ella. Tome cortos periodos de descanso durante lakeacinielaga
sillas alrededor.

Puede que algunas personas descubran un temor por dormir por miedo a que ya no vayan a
despertar. Esto es un temor natural y muy real. El requerir mas tiempo pairaedanormal
durante los ultimos meses de vida. El distanciamiento de las personas, eaegt@arcentrarse

en si mismo(a) y hablar menos también es comun en estos momentos. Aunque algumes pers
desean rodearse de familiares y amigos, otras eligen tener un entornodygagifico y sin

ruido. Esté atento(a) de lo que su cuerpo desea, digale a los demas lo que quieresty ahorre
energia para las cosas o las personas que sean mas importantes para ustehr€®ece
aprovechar al maximo cada momento es una forma adecuada de canalizar sus pyeesypac
miedos.

Dolor

Juan, de 47 afos: “Necesito la morfina para poder hacer las cosas que deseo hacer. Siempre y
cuando permanezca en cama me siento bien y sin dolor, jpero no quiero pasar el resto del tiempo
acostado!”.

La gente con cancer a menudo teme al dolor mas que a cualquier otra codadd®erpeede
controlarse muy bien por personas que se especializan en ello. Es importanteesabeolgu no

tiene por qué formar parte de la muerte. Si usted tiene dolor, lo mas importante djpeedée

hacer es hablar con su equipo de atencion médica o de hospicio para informarlesEtiessto.
deberan comprender que su dolor es lo que sea que usted les esta diciendo, y usieshdedrera
gue su dolor pueda ser controlado. Usted y su equipo deben trabajar en conjunto para reducir el
sufrimiento, aliviar el dolor y mejorar su calidad de vida.

Su equipo de atencién médica debera consultar con usted con frecuencia para detgntma
dolor esta teniendo. Es importante mantenerles al tanto sobre todos los cambios en satrdslor y
sintomas. Necesitaran que usted les diga qué tan bien cada plan para el control dg&dolor e
funcionando. No se desanime si sus medicamentos deben modificarse algunas aespEsae
conseguir el mejor control del dolor con el menor nimero de efectos secundarios.



Describa su dolor con tanto detalle como pueda hacerlo, incluyendo en dénde lo siente, como |
siente, qué tanto perdura, cuando comenzd, asi como qué lo mejora y qué lo empeoraukl llevar
registro del dolor y de toda esta informacion puede ser de utilidad. A menudo su equipo de

atencion meédica le preguntara que describa su dolor usando una escala de 0 a 10, siendd 10 el nive
méximo de dolor que pueda uno imaginar y 0 sin dolor en lo absoluto. El usar esta escala de dol

es también util para poder describir el efecto que tienen las medidas que se tancampatirlo.

Usted puede acceder a un Diario para el control del dolor (en inglés) y muchaaméagditn en

nuestro documento sobre Control del d@omuestro sitio Web o llamandonos para solicitar una

copia gratuita.

Tipos de dolor

El dolor agudocomienza de repente, es severo y de corta duracién. A menudo es una sefal de que
algun tejido en el cuerpo esta siendo lesionado de alguna forma. El dolor agudo a menudo
desaparece una vez que sana la lesion.

El dolor crénicq el cual puede variar de leve a severo, puede durar por algunas semanas o puede
gue sea constante. Puede deberse al cancer en si, o causado por el raEmpntmas comuan

de dolor crénico en las personas con cancer es el dolor causado por cancer que agddopop

los huesos. Otro tipo de dolor crénico es el causado por un tumor que haga presion sobre algun
organo o nervio. El tener dolor crénico puede hacerle sentir irritable, dormir chalirreu apetito

y perder su concentracion, entre otros, pero éste puede llegar a contrelarse bi

La gente con dolor cronico que esta recibiendo tratamiento con analgésicos, podhia desc

dolor que estan teniendo comolor persistentécontinuo o crénico) o comaolor emergente
(intermitente). El dolor persistente dura un tiempo prolongado y perdura casi tehopel. El

dolor emergente es breve y a menudo es una sensacion intensa que sucede incluso cuando la
persona esta tomando medicina de forma habitual contra el dolor persistente. Ehdojenee

por suele surgir rApidamente. Generalmente perdura por un momento breve, pero puetde interf
con sus actividades, reducir su nivel de energia y causar cansancio,restpeattiemas. Puede

gue sea impredecible, pero en ocasiones es provocado por ciertas actividadesed®wodria

varias veces en un dia.

El dolor crénico o persistente se controla mediante medicamentos de accion prolongada que
toman a través del dia entero, independientemente que esté o no sintiendo dolor en undietermina
momento. Esto mantiene el dolor bajo control la mayor parte del tiempo. Pero cuando el color
comienza a brotar sobre esta capa de control, es necesario un “resctdatal ialstomar una

dosis de analgésico de accion inmediata.

Tipos de medicamentos contra el dolor

La enfermera o el médico evaluara su dolor y determinard el nivel o gradalprai@elolor que
usted experimenta. Para el dolor leve (normalmente entre 1 y 3 en una escaldllep0ede que
se usen analgésicos (medicamentos contra el dolor), como el acetaminofen®dyiemob) o los
medicamentos antinflamatorios no esteroideos (AINEs, o NSAIDs por susesiglagiés, como
aspirina, ibuprofeno o naproxeno).

Para el dolor moderado, o dolor clasificado entre 4 y 6 en la escala de dolor, puede eudose us
medicamentos opioides (tipo morfinas, conocidos también como opiaceos). Puede que se usen



AINESs en conjunto con opioides. La dosis inicial de opioide sera baja y se dachmanile forma
consistente, incrementandose gradualmente segun se requiera para teaebajalobntrol.

Si su dolor es severo (un dolor descrito entre 7 y 10 en la escala de dolor), por lo general s
administran opioides de inmediato. Los opioides de accién prolongada funcionan muy bien si se
usan de forma puntual. Estos medicamentos de accion prolongada funcionan al mantenerse
constantemente en los niveles sanguineos, lo cual ayuda a mantener el dolor lmhjdecforma
nivelada por periodos prolongados de tiempo. Los medicamentos de rescate de acciateinmedi
pueden usarse para controlar el dolor emergente.

Los analgésicos opioides existen en muchas formas y pueden ser administradobate
maneras. Los parches que se pegan sobre la piel, las grageas o pastitlaspzar(en lugar de
tragarse de inmediato), las pildoras que se colocan debajo de la lengua e inslugodibsrios
pueden utilizarse cuando sea necesario.

A veces, el dolor demasiado severo puede controlarse mas efectivamente con una bomba
aplicadora medicinal la cual suministra el medicamento ya sea bajo lsubielifaneamente) o a
través de una vena (intravenosamente). Si usted necesita este tipo de controf,celmpuede
recibirlo en casa.

Es muy comun que una persona con cancer tome mas de un medicamento para caltiaiar el
cronico y el dolor emergente. Y algunas personas necesitan dosis mas @liasdes que otras.

No se inquiete si encuentra que esta tomando una gran cantidad de medicamentos efsto no ti
nada que ver con que no pueda tolerar el dolor, ni significa que usted sea una persona
guejumbrosa. Los cuerpos de algunas personas requieren menos medicamentas,queits

de otras requieren mas, para que el dolor permanezca bajo control.

Con el transcurso del tiempo, puede que también vea que requiere de mayores dosis da®analgési
debido a que ya no estan funcionando como antes lo hacian. Esto se debe a que el cuerpo se ha
hecho resistente al medicamento que ahora surte un menor efecto. El necesitanitac su

dosis medicinal no significa que ya pronto vaya a morir. De hecho, hay evidencia qestiam

que un alivio insuficiente del dolor puede acelerar la muerte.

En ocasiones, puede que se usen otros medicamentos. Por ejemplo, ciertos antidepresivos
anticonvulsionantes (medicamentos para el control de atagues) funcionan bien cmitraes

las terminales nerviosas. Puede que se use esteroides para ayudatasotipcisrde dolor, como
aquel causado por la hinchazén o inflamacion. Estas medicinas a menudo se dan junto con los
opioides.

Efectos secundarios de los opioides

Algunos de los efectos secundarios de los opioides pueden ser muy problematicos, pero muchos de
ellos pueden ser tratados o prevenidos. Uno de los efectos secundarios mas comunes es el
adormecimiento (sensacion de estado aletargado). Con una aplicacion de medi@raugquensa

con el tiempo, el adormecimiento disminuird a medida que la persona se adaptaahemad,

pero puede que el adormecimiento no desaparezca del todo. Si el efecto adormrsenegor e

intenso, a veces se utilizan otras medicinas durante el dia para ayudar a pagernmanecer

despierto.

La resequedad de la boes otro efecto secundario molesto. El estar sorbiendo agua, chupar
caramelos macizos y/o pedacitos de hielo, entre otros, puede ser util en mMariiecathimeda.



Los opioides pueden causar nauseas y vomitos. Las pastillas o supositorios £oidtnadas
pueden usarse para prevenir estos problemas.

Un efecto secundario muy comun con los opioides es el estrefiimiento. En cualquieraveament
gue se comience a tomar algun opioide, probablemente también se le indique comenzar con un
régimen intestinal el cual incluya algun tipo de ablandador fecal o laxanterpaeair el
estrefiimiento.

En ocasiones, un paciente puede experimentar confusion al estar tomando un opioide,
especialmente al comenzar a recibir una dosis mayor. Si esto sucede, lasyd®@mminorar los
efectos, como el uso de otros medicamentos, reducir la dosis, cambiar lacieeousdruso de
medicamentos que ayuden a aminorar la confusion.

La picazon (o comezon) generalizada (conocida gmmigto) es otro tipo de efecto secundario de
los opioides. Esto también puede ser tratado con otros medicamentos, y a menudo disminuye
desaparece con el tiempo sin necesidad de tratamiento.

Algo de lo que no tiene de qué preocuparse mientras toma medicamentos contra elalolor es
adiccion. Cuando se utilizan analgésicos (medicamentos contra el dolor) para eldelor po
cancer, la adiccion no es una preocupacion salvo que la persona haya tenido problemesmle adic
en el pasado. Incluso siendo ese el caso, el dolor debe ser tratado. Lo mas impdrtaaese

cargo de su dolor.

Si el paciente no puede comunicar el dolor que puede estar teniendo a los cuidadores de su salud,
existen cosas que ellos pueden observar que les indique la presencia de dolor 10 Bralesta
algunas de estas sefiales de dolor que puede que observen se incluye:

* Respiracion sonora: respiros agitados, bruscos o rapidos.
» Expresiones auditivas de dolor: gemidos, quejidos o lamentaciones.
» Expresiones faciales: expresion de tristeza, tension, temor, enojo o llanto.

» Lenguaje corporal: tensién, pufios apretados, rodillas tiesas, rigideziGagitacciones que
aparentan que desea escapar de la zona donde esta el dolor.

* Movimiento corporal: cambiar de posicion buscando comodidad sin lograrlo.

El poder identificar esto y recibir el medicamento correspondiente contoéoeles Util para que
el cuidador pueda ofrecer una atencion adecuada que le brinde al paciente la comadigad pos

Otras maneras de ayudar a aliviar el dolor causadpor cancer

Con ciertos tipos de dolor, los médicos pueden realizar procedimientos especiales como
obstrucciones de las terminales nerviosas, tratamientos con radiacion dingilse

operaciones quirurgicas para controlar el dolor. Si su dolor no se encuentra bien control&o, podr
ser que su meédico le refiera con un especialista en el control del dolor. Estalistpeodria

contar con distintas opciones para ayudarle.

Las medicinas y procedimientos médicos no son las Unicas formas de aliviar sixisten
otras cosas que puede hacer. Algunas personas encuentran Gtiles lagodissraomo la musica,
las peliculas, una conversacion o juegos. El uso de calor, frio, 0 masaje en el daesajdelor
puede ser util. Los ejercicios de relajacion y la meditacion pueden ayudaamlehidolor y a



reducir la ansiedad en algunas personas. Tenga en cuenta que para la maggdarderas con
dolor asociado con el cancer, estas medidas solas no son suficientes paraetndmiejampero
puede que ayuden a mejorar su comodidad cuando se emplean con medicamentos contra el dolor.

Si le gustaria saber mas sobre cémo sobrellevar el dolor ocasionado por erefiéEse a

nuestro documento sob@ontrol del dolor: Una guia para las personas con cancer y sus seres
queridos Puede llamarnos al 1-800-227-2345 para solicitar una copia gratuita o puede accederlo
en nuestro sitio Web.

Cambios en el apetito

Margarita, de 34 afios: “Simplemente no puedo comer, pero sé que debo hacerlo para seguir viva.
Mi esposo e hijos se desesperan cuando no como... a veces yo misma me asusto al no sentir ganas
de comer. Quiero hacerlo, pero no puedo”.

A medida que transcurre el tiempo, su cuerpo pareciera que se desacelemsitalttaajue el
cansancio es mayor, o quizas sienta que el dolor esta empeorando. Puede que sessienta m
retraido(a) y que esto ocasione que coma menos y pierda peso. Esto es una garém hosm
ultimos meses de vida, pero puede que sea el comienzo de una batalla entre ustedsy sus ser
queridos. Al estar teniendo menos movilidad, tiene menos energia, menos hambre yngor lo ta
menos deseos de comer. La comida deja de resultarle grata a su sentiébodgdelf gusto.
Parece que esta sintiendo saciedad mas rapido y disminuyen los alimentoapgiede

consumir. Mientras esto sucede, las células cancerosas pueden compedicélrda normales

de su cuerpo por los nutrientes que si logra ingerir.

Evitense las peleas por la comida entre los famities

Puede resultar muy molesto para su familia ver que esta comiendo menodof,asa elterés por
la comida puede que represente su interés por la vida. Al rechazar la comidaysupdea su
familia parezca que esta escogiendo reducir su tiempo de vida. Puede quedaélmitome
personal y piense que quiere dejarlos ya, o que busca acelerar su muerte (irfolusa de
inconsciente).

Es importante que usted y sus seres queridos hablen de estos asuntos. Los (dtiside sievida

no deben ocuparse con peleas por la comida. La pérdida del apetito y el no podéermomer
conjunto conocido comanorexig le ocurre a mas de ocho de cada diez pacientes de cancer antes
de la muerte. Es normal en los ultimos meses de vida que algunas partes de su cigmpercam
desacelerarse y que eventualmente se inhabiliten. El no tener ganas ideccdet® verse como

una sefal de que quiere dejar de vivir, ni que quiera abandonar a su familia. Esto esmelmal
proceso de la muerte. Explique a sus seres queridos que aprecia profundamentergos psft
alimentarle y que entiende que conforman muestras de amor. Digales queraohestando su

amor, pero que su cuerpo esta limitando los nutrientes que necesita.

Su cuerpo esta experimentando cambios que tienen un efecto directo en su apetitablassen
el gusto y el olfato, cambios en el estbmago y los intestinos, falta de aliéuseas, vomitos,
diarrea y estrefiimiento son solo algunas de las cosas que dificultan su cegaacdmer. Los
efectos secundarios de los medicamentos, el estrés y la angustiaasairibién son factores que
pueden generar falta de apetito.



Algunas de las causas pueden controlarse con tratamiento médico. Por ejemplblesbrputar
apoyo nutricional mediante sugerencias sobre como aprovechar el madartmcado, o

mediante el consumo de bebidas o suplementos nutricionales. También hay medicinadague pue
estimular su apetito, disminuir la nadusea y que ayuden a desplazar losaaiereat estomago de
una forma mas rapida. Podria ser que le sorprenda ver que puede lograr volver adsocoer m

los demas en la mesa. Puede que tenga la posibilidad de tener comidas mas pecpoei@adesf

o bocadillos frecuentes durante el dia en lugar de tener las tres comidasbadas.

Resulta importante reconocer cambios en el apetito de manera que puedayreddbiuando sea
necesario. Hable con su equipo de atencion médica sobre cuanto ha estado comiendbgssobre s
necesario o no tomar medias al respecto.

Dificultades para respirar

Enrique, de 78 afios: "Se me dificultaba respirar. jPensé que este ataque nunca terminaria y que
esta era la forma en que iba a morir!"

El solo hecho de pensar sobre los problemas para respirar puede resultar abesreebes el
término que se usa para describir las dificultades con la respiracioritg idefaliento. Es muy
comun entre las personas en las etapas avanzadas del cancer, pero puedeyatenteisese
bien durante el final de la vida.

Puede que sienta que le falta el aliento o que tenga la necesidad de respirpidads ra
enérgicamente de lo normal. Podria ser que siente como si hubiera algun liquido en@uesspulm
que provoca deseos por toser. A menudo estos sintomas aparecen y desaparecea.daforme
equipo de atencion médica sobre cualquier dificultad para respirar para que puedaagbteEne
para controlarla.

Hay una serie de cosas que puede hacer para aliviar los problemas con ladnesBeatarse en

posicién recta, apoyarse con el uso de almohadas o recostarse sobre una mesee paeitieen

Su respiracion. A veces el oxigeno suministrado a través de un tubo pequeiio por debajozde su nari
aliviara la mayoria de sus sintomas. Los analgésicos opioides pueden sarseéecteducir la

falta de aliento y relajar su respiracion.

Si existe liquido en sus pulmones, se puede administrar medicamento que idesacele
acumulacion. A veces el abrir una ventana o tener un ventilador en la habitacion pdedeay
gue sienta menos ganas de tener que meter aire a sus pulmones. Le puedeteéemnsasale
respiracion y relajamiento para cuando experimente los problemas edndsps medicamentos
para reducir la ansiedad le pueden ayudar a preocuparse menos sobre lalfatitode a

Muchas personas con cancer temen que este problema empeore conforme pregfesad¢dad.

Hay medidas que se pueden tomar para controlar cada cambio en su condicidn que peamiten trat
cada problema. Tal como con el dolor, usted debera poder recibir ayuda con sus prob&emas par
respirar. Hable con su equipo de atencién médica o de hospicio sobre sus sintarsde gaaian

el tratamiento para sus problemas especificos.

Las ultimas respiraciones

Muchas personas presentan ciertos cambios en sus patrones respiratorios justonen el
momento de su vida. La respiracion sonora y himeda, o la congestion severa a menudo ocurren en
las horas previas a la muerte. Esto resulta muy angustiante pardimpangue a menudo la



persona luce y suena como si se estuviera ahogando. En la mayoria de los casommeate
sucede mientras el paciente esta inconsciente, pero en caso de que el pac@etteeisto
puede resultar muy aterrante.

Existen muchas causas para esta congestion respiratoria. El exceso ddadespdificultad para
tragar y toser, la debilidad, la fatiga y el yacer horizontalmente conialganas de las razones.
Existe tratamiento que ayuda a controlar esta congestion. Hay medicamergasdpreusarse
para deshacerse de los fluidos acumulados. EI cambiar de postura por lo geniéral es Gt
especialmente el sentarse con la espalda recta.

El tener conocimiento sobre este posible cambio en la respiracion puede ser Ustgrhgasu
familia en identificar, informar y controlar cualquier malestar tan pramuocsea posible.
Pregunte a su equipo de atencién médica sobre qué puede esperar y digales quéees lo que
gustaria que hicieran en dicha situacion.

Cuando la muerte esta cerca

Esta seccion esta destinada para los cuidadores de la salud, pero muchos paseantssioer la
informacion que aqui se incluye. Se mencionan algunas de las sefiales que indediegada
de la muerte esta cerca y se ofrece al cuidador algunas ideas Utidestsnbrproceder.

Las personas con frecuencia aprovechan este momento para reunir ddgptamidespedirse de
su ser querido. Tal vez se turnen para estar con el paciente, tomarse de las tmanesphal
paciente o simplemente sentarse en silencio junto a éste. También puede serno penae
llevar a cabo cualquier acto religioso y otras actividades que el pacsete ahtes de su
fallecimiento. Es una oportunidad para que muchos familiares y amigos exgues@or y
aprecio por el paciente y entre ellos mismos.

Es importante contar con un plan sobre qué hacer tras la muerte, para que kepgetiens
proceder durante este momento tan emotivo. Si el paciente se encuentra en un lospici
enfermera del hospicio y el trabajador social le ayudaran. Si el paciesgaren un hospicio,
hable con su médico al respecto para que sepa como proceder al momento de la muerte.

No todos los sintomas siguientes se manifestaran, pero puede ser util sabelosobre el

Posibles cambios en las funciones corporales

« Debilidad muy profunda; por lo general el paciente ya no puede levantarse dea ka cam
tiene problemas para moverse estando en ella.

* Necesita ayuda con casi todo.

« Cada vez menos interés en la comida, frecuentemente con un consumo muy bajo de
alimentos y liquidos durante varios dias.

» Dificultades para tragar pastillas y medicamentos.

* Mayor somnolencia; el paciente puede dormitar o dormir por gran tiempo si eéslolor
aliviado, y puede que muestre dificultad para levantarlo o despertarlo.



Reduccion en la capacidad de atencién y es posible que no pueda enfocarse en lo que esta
ocurriendo.

Confusion en relacion con el tiempo, el espacio o las personas.
Capacidad limitada para cooperar con los cuidadores de la salud.

Movimiento repentino de cualquier musculo, sacudir las manos, brazos, piernas o cabeza.

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldado del paciente

Ayude al paciente a voltearse y a cambiar de posicion cada hora o par de horas.

Hablar con una voz tranquila y evite los ruidos 0 movimientos repentinos para disminuir
las probabilidades de alterar al paciente.

Si el paciente tiene dificultades para tragar las pildoras, pregunte abroéstifermera del
hospicio sobre la adquisicion de medicamentos liquidos o un parche medicinal.

Si el paciente tiene dificultad para tragar, no le dé alimentos sélidos.pBddcitos de
hielo o sorbos de liquidos.

No fuerce al dar los liquidos. Algo de deshidratacion es normal en el momento ceecano a |
muerte, lo cual resulta un poco mas comodo para el paciente.

Apliquele pafios humedos y frios en la cabeza, la cara y el cuerpo.

Posibles cambios en su estado de consciencia

Duerme mas tiempo durante el dia.

Dificultad para despertarlo o levantarlo.

Confusion en relacion con el tiempo, el espacio o las personas.

Inquietud; el paciente podria asirse de las sabanas o jalar la ropa de cama.

Tal vez comience a hablar sobre cosas que no son relevantes con los eventos o personas
presentes.

Quizas experimente mas ansiedad, inquietud, temor y soledad por la noche.

Tras un periodo de somnolencia y confusion, puede que haya un momento breve de lucidez
o claridad mental antes de que recaiga de nuevo en un estado semi-inconsciente.

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldadlo del paciente

Planifique su tiempo con el paciente para cuando éste se encuentre masdleante la
noche, cuando su presencia pueda ser reconfortante.

Al conversar con el paciente, recuérdele quién es usted, al igual que la e tiaiay

Continte el uso de los analgésicos hasta el momento de la muerte.



» Si el paciente estd muy inquieto, determine si esta experimentando algun deder. Si
parece ser el caso, administre analgésicos segun sea recetado, o danéditma
enfermera del hospicio si es necesario (consulte la seccion sobre dolor en “Sfigmos
en los ultimos dos a tres meses de vida”).

» Cuando hable con una persona en estado de confusion, hablele en tono de confianza y
calma, para disminuir las probabilidades de intimidarla o asustarla.

e Tocar cuidadosamente, acariciar, sostener y abrazar al paciente someoteacciones
utiles y reconfortantes.

Posibles cambios en el metabolismo

* Puede gue el paciente tenga un menor interés por la comida o que le haya dejado de
interesar en lo absoluto (el paciente tiene menos necesidad de aliméguizog).

» Tal vez haya resequedad de la boca (consulte la seccion “Posibles cambsos en la
secreciones” mas adelante).

» Tal vez no necesite mas algunos medicamentos, como vitaminas, quimioterapia, hormonas

de restitucién, medicamentos de la presion arterial y diuréticos (a menogidaea aon la
comodidad del paciente).

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldado del paciente

» Aplique lubricante o vaselina en los labios para evitar que éstos se resequen.

* Los pedacitos de hielo dados con cuchara o sorbos de agua o jugo con un sorbete (pajilla,

popote, pitillo, calimete) pueden ser suficientes para el paciente.

* Consulte con el médico para determinar cuales medicamentos descontinuar. Los
medicamentos para el alivio del dolor (analgésicos), nauseas, fiebre, comeslsi
ansiedad deben continuarse para la comodidad del paciente.

Posibles cambios en las secreciones

» Las mucosidades en la boca pueden acumularse en el fondo de la garganta (esto puede
provocar un sonido muy inquietante de escuchar, pero normalmente no incomoda al
paciente).

* Puede gue las secreciones se hagan mas espesas debido a un consumo menor de liquidos y

gue se acumulen por la incapacidad de toser.

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldadlo del paciente

» Silas secreciones bucales aumentan, manténgalas sueltas al inarententeedad en la
habitacién con un humidificador de vapor fresco.

e Si el paciente no puede tragar, puede que al darle pedacitos de hielo o sorbos con un
sorbete (popote, calimete, pitillo, pajilla) sea util para diluir las secres.



« Cambie la posiciéon del paciente; colocarlo sobre su costado puede que ayude a drenar las
secreciones de la boca. Continde la limpieza dental con un cepillo suave o con palillos con
extremo de algodon.

« Ciertas medicinas puede que ayuden, pregunte a su médico o enferma de hospicio sobre
éstas.

Posibles cambios en la circulacion y en la temperatura

» Los brazos y las piernas pueden sentirse algo frios al tacto conformoeilacodn se hace
mas lenta.

» La piel de los brazos, piernas, manos y pies se oscurece y luce azul o moteada.
» Otras areas del cuerpo podran ya sea oscurecerse o palidecerse.

» La piel podréa sentirse fria y ya sea seca o humeda.

« Elritmo cardiaco podra acelerarse, desacelerarse o estar irregula

» La presion arterial podra disminuir y ser dificil de escuchar.

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldado del paciente

* Mantenga al paciente abrigado mediante el uso de frazadas y ropa de esana lig

+« No use mantas eléctricas, almohadillas de calentamiento o articul@sesmil

Posibles cambios en los sentidos y la percepcion
» La vista podréa tornarse borrosa u algo oscura.

* Puede que la audicién disminuya, aunque la mayoria de los pacientes puede oir aun
después de no poder hablar.

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldado del paciente

* Deje encendidas las luces indirectas a medida que la vision del paciente yhsminu
* Asuma siempre que el paciente puede oirle.

« Continte hablando y tocando al paciente para tranquilizarle con su presencia. Es probable
gue sus palabras de carifio y apoyo sean comprendidas y apreciadas.

Posibles cambios en la respiracion

» Larespiracion se puede acelerar y disminuir debido a la menor circulanguirsea y a la
acumulacion de productos de desecho en el cuerpo.

» Las mucosidades en la parte posterior de la garganta pueden causar ronquertaasgorg
en la respiracion.



Puede que el paciente no respire por periodos de 10 a 30 segundos.

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldado del paciente

Coloque al paciente sobre su espalda, o ligeramente sobre uno de sus costados.
Si eleva la cabeza del paciente puede proporcionarle algo de alivio.

Use almohadas para apoyar la cabeza y el pecho del paciente a ciddpaelgve dicha
parte de la cama del hospital.

Cualquier postura que parezca facilitar la respiracion es aceptable, indstr &n
posicién sentada con un buen apoyo. Un nifio pequefio estara mejor en sus brazos que en
los del paciente.

Posibles cambios en la eliminacion de sustancias

La orina podré tornarse mas oscura y disminuira en cantidad.

Cuando la muerte se aproxima, puede que el paciente pierda el control sobre sus
excreciones y orina.

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldado del paciente

Coloque en la cama debajo del paciente capas de almohadillas desechables & prueba d
agua.

Si el paciente tiene un catéter para la recoleccion de la orina, la eaféegreasefiara como
manejar esto.

Sefales que la muerte ha ocurrido

La respiracion cesa.

No es posible escuchar la presion arterial.

El pulso se detiene.

Los ojos dejan de moverse y permanecen abiertos.
Las pupilas permanecen dilatadas, incluso con la luz.

Se pierde el control de los intestinos y la vejiga conforme los musculosjan.rela

Lo que pueden hacer las personas encargadas deldadlo del paciente

Tras la muerte, es aceptable permanecer sentado por un momento con su ser querido. No hay
ninguna prisa por proceder de inmediato con algo. Muchos familiares consideratecesen
momento importante para orar o hablar entre si, y reafirmar su amorigasiecemo por la

persona que ha fallecido.



Si usted ha involucrado a su hospicio 0 agencia de atencion domiciliaria, llamelos p8mer
usted ha procedido y finalizado con todos los arreglos funerarios, solo sera necafiaapaiot
director de la funeraria y al médico.

Si el paciente muere en casa y no esta bajo atencién de hospicio, los cuidadioles ser
responsables de llamar a las personas indicadas. Las leyes sobre quiénraglfieago y como

el cuerpo debe ser retirado varian de una comunidad a otra. Su doctor o enfermera neogrén of
esta informacion.

Nota importante: si llama al servicio de emergencia médica (EMS) 911, incluso tras haber
ocurrido la muerte en casa, a menudo el EMS esta obligado por la ley en hacer un intento por
revivir al paciente o llevarlo al hospital. Esto puede complicar la situaciéon y demorar los planes
funerales. Asegurese de que los familiares y amigos estén preparados en saber a quién llamar,
para que no se llame al servicio de 911 por cuestiones de confusion o panico al no saber qué

hacer.

Como enfrentarse a la muerte

El cancer en etapa avanzada podria ser la parte mas dificil que usted Yiaun&man tenido que
confrontar hasta el momento. Ahora esta confrontando su propia muerte, lo cual es afinimas di
Los miembros de su familia también reconoceran esto. Puede que los proximoseaesagy
dificiles, y aunque podria no contar con el recurso del tiempo a su favor, si puedehapiavec
oportunidad para compartir el tiempo disponible para tener momentos de calidad coessus se
gueridos.

Mediante la informacion incluida en este documento, pretendemos ayudarle arpegpana
algunos de los problemas e inquietudes que podria confrontar. También intentamosuoteate alg
sugerencias para sobrellevar algunas de las ansiedades que pueden surgienoidtade una
persona gque esta préxima a morir.

Si usted o su familia requieren mas informacion, llamenos a cualquier hora al 1-8284827
Contamos con especialistas de informacion sobre el cancer que pueden ayudad@meguatas
y a encontrar los recursos que puede necesitar.



Para obtener mas informacion

Mas informacién de la Sociedad Americana Contra El Cancer

A continuaciéon presentamos informacion que podria ser de su utilidad. Usted puede oloener est
materiales a través de nuestra linea gratuita llamando al 1-800-227-234&rwmwisitiestro sitio
Web www.cancer.org.

Como afrontar el cancer en etapa avanzada

Hospice Care

Control del dolor: una guia para las personas con cancer y sus seres queridos
Advance Directives

Distress in People With Cancer

Como hablar con sus familiares y amigos sobre su caso de cancer

La comunicacion con su medico

Céncer avanzado

Metastasis a los huesos

Para los seres queridos y quienes cuidan de una pena con cancer

Escuche con el corazon

What It Takes to Be a Caregiver

What You Need to Know as a Cancer Caregiver

La atencion del paciente con cancer en el hogar: una guia para los pgcsaistéamiliares
Ley de Licencia Familiar y Médica (FMLA)

Agencias de atencion en el hogar

Como lidiar con la pérdida de un ser querido

Apoyo a nifios para sobrellevar la situacion

Helping Children When a Family Member Has Cancer: Dealing With a Parent’s Terhness

Helping Children When a Family Member Has Cancer: Understanding Psychosocial Support
Services

Helping Children When a Family Member Has Cancer: When a Child Has Lost A Parent



Seguro médico y asuntos financieros

Financial Guidance for Cancer Survivors and Their Families: Advanced lliness
Coping Financially With the Loss of a Loved One: Financial Guidance for Families

Seguro de salud y ayuda financiera para el paciente con cancer

Libros

Su Sociedad Americana Contra El Cancer también cuenta con libros que podrissusayudia.
Llamenos al 1-800-227-2345 o visite nuestra libreria en linea en www.cancer.org/lmpkshor
informacion sobre los costos o hacer un pedido.

Organizaciones nacionales y sitios en Internet*

Junto con la Sociedad Americana Contra El Cancer, algunas otras fuentes de idfoyrapoyo
son:

Compassion and Choices
Teléfono sin cargos: 1-800-247-7421
Sitio Web: www.compassionandchoices.org

Para referencias locales de especialistas en dolor, programas dénadertwdspicio, y
otros recursos; ofrece asistencia a los pacientes para completar igssayrdirectivas por
anticipado, y sobre como mantener una comunicacién con familiares, amigos y los
profesionales de la salud acerca de los deseos del paciente sobreda atédaa.

CancerCare
Teléfono sin cargos: 1-800-813-4673
Sitio Web: www.cancercare.org

Provee servicios profesionales y gratuitos para grupos de apoyo y parduiosivia
telefénica o en linea para personas con cancer, cuidadores de pacientgagseiEsy
personas en duelo.

Family and Medical Leave Act (US Department of Labor)
Teléfono sin cargos: 1-866-487-9243

TTY: 1-877-889-5627

Sito Web: www.dol.gov/whd/fmla/index.htm

Provee informacién sobre la Ley de Licencia Familiar y Médica (FMIeA)2D3, la cual
ayuda a las personas a mantener sus trabajos y seguros de salud mienirasrigoa
para la atencion de ellos mismos o la de sus seres queridos.

Family Caregiver Alliance
Teléfono sin cargos: 1-800-445-8106
Sitio Web: www.caregiver.org

Provee informacion y recursos sobre el cuidado a largo plazo de los pacientes;igna func
de busqueda de recursos en su sitio Web que provee informacién sobre programas de



apoyo financiados con fondos publicos y privados para las personas que cuidan de los
pacientes en cada uno de los 50 estados y el Distrito de Columbia.

National Family Caregivers Association (NFCA)
Teléfono sin cargos: 1-800-896-3650
Sitio Web: www.thefamilycaregiver.org

Sitio Web y boletin trimestral que ofrece orientacidn, recursos Utiletogidsssobre

personas encargadas del cuidado de familias, y un kit de duelo para cuando los miembros
ya no son cuidadores de pacientes, para ayudarles a lidiar con sus pérdidas y para que
puedan seguir adelante con sus vidas.

National Hospice and Palliative Care Organization (NHPCO)
Teléfono sin cargos: 1-800-658-8898; en espafiol 1-877-658-8896
Sitio Web: www.nhpco.org

Provee informacion sobre programas de hospicio en su area; también publica idformaci
para consumidores y provee respuestas a las preguntas frecuentes en sbsitio W

Hospice Education Institute
Teléfono sin cargos: 1-800-331-1620
Sitio web: www.hospiceworld.org

Ofrece informacion sobre la atencion a las personas que estan en proceso ylemorir
duelo; mantiene un directorio de programas de atencion paliativa y de hospicio en los
Estados Unidos; y provee informacion general sobre la atencion de hospicio de calidad.

Hospice Foundation of America (HFA)
Teléfono sin cargos: 1-800-854-3402
Sitio web: www.hospicefoundation.org

Actua como defensor de la atencion de hospicio al proveer informacion y educacioén al
publico; provee una lista de hospicios por area geogréfica que esta disponible en
www.hospicedirectory.org

Hospice Net
Sitio web: www.hospicenet.org

Provee informacion y apoyo a pacientes que enfrentan enfermedades quaarsesaz
vidas, asi como apoyo para sus familias y amigos; también ayuda a localizgpiaio hos
local.

Centers for Medicare and Medicaid Services (CMS) -- HHS

Teléfono sin cargos: 1-877-267-4227

TTY: 1-877-486-2048

Sitio Web: www.cms.hhs.gov (o para informacion sobre Medicare solamentenvedizare.gov)

Responde preguntas sobre codmo solicitar Medicare, Medicaid, incapacidad, odeenefici
para sobrevivientes, y también contesta preguntas sobre la cobertura para todos los
beneficiarios de Medicare.

Medicare Rights Center (MRC)
Teléfono sin cargos: 1-800-333-4114
Sitio Web: www.medicarerights.org



Hojas informativas e informacién basica y explicaciones sobre los dereld®s y
beneficios del Medicare.

Social Security Administration (SSA)
Teléfono sin cargos: 1-800-772-1213
TTY: 1-800-325-0778

Sitio Web: www.socialsecurity.gov

Provee informacién general, criterios de elegibilidad, informacion sobre comitesoli
beneficios en programas (tales como el de Ingreso del Seguro Socia$qapdeidad y el
de Seguridad de Ingreso Suplementario) si usted no puede trabajar; brirefeciadea las
oficinas locales del SSA y Medicare/Medicaid.

National Association of Area Agencies on Aging (n4a)
Teléfono sin cargos: 1-800-677-1116
Sitio Web: www.n4a.org

Para localizar agencias con servicios de apoyo para personas de edad méda guanza
tienen cancer, visite siEfdercare Locatdten linea.

Meals on Wheels Association of America (MOWAA)
Teléfono sin cargos: 703-548-5558
Sitio Web: www.mowaa.org

Para buscar por una fuente local de entrega de comidas a domicilio para personas
discapacitadas o que no puede salir de su hogar. Los costos/cuotas varian dependiendo de
la edad y de la ubicacién geogréfica. Para mas informacion remitasgrahpaaleMeals

on Wheelgle su region.

American Council of Life Insurers (ACLI)
Teléfono sin cargos: 202-624-2000
Sitio Web: www.acli.com

Ofrece informacion sobre seguridad financiera, con enlaces a los departaieesggsaro
de vida del estado. Ademas, el recurso en lihadny Benefits from Life Insurante
describe cdmo los propietarios de polizas con enfermedades terminales puezimehgili
proceso de obtener beneficios de sus seguros de vida.

*La inclusion en esta lista no implica respaldo garte de la Sociedad Americana Contra El Cancer.

Independientemente de quién sea usted, nosotros podemos ayudar. Contactenos en cualquier
momento, durante el dia o la noche, para obtener informacion y apoyo. Liame@i0227-
23450 visitenos en www.cancer.org
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