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Lo que me importa

Un libro de trabajo para personas
con enfermedades graves

'3 PennState Health




Nombre:

Fecha:

Este libro de trabajo esta disefado para ayudar a las
personas con una enfermedad grave a prepararse para
hablar con su equipo de atencion médica, incluyendo
médicos, enfermeros, trabajadores sociales, etc., sobre
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lo que es mas importante para ellos.

Este libro de trabajo NO trata sobre la toma
de decisiones médicas especificas. Es para
pensar en lo que mas le importa y compartir

DOS MANERAS DE
COMPLETARLO

1.Si completa el

sus objetivos y preferencias con su equipo de
atencion médica. Después, juntos podran elegir
el tipo de atencién adecuada para usted.

Como usar este libro de trabajo

e Complete el libro de trabajo usted mismo o
con otra persona.

e Elija la forma mas adecuada para usted.

e Tomese su tiempo. No es necesario completar
el libro de trabajo de una sola vez. Esta bien
saltarse preguntas o volver a ellas mas tarde.

e Compartalo con su equipo de atenciéon
médica. Lleve el libro de trabajo completo a
su préxima cita para que pueda hablar sobre
sus respuestas y preguntas.

e Esté preparado. Incluso si no tiene una cita
proximamente o no vera a un familiar pronto,
completar el libro de trabajo lo ayudara a
tener claro lo que le importa a USTED.

libro de trabajo en
su computadora,
asegurese de
guardarlo antes
de escribir sus
respuestas. De

lo contrario, lo
que escriba no se
guardara.

2.A muchas personas

les resulta mas
facil escribir sus
respuestas en

el documento
impreso y después
hacer copias para
compartirlas con
otras personas.




Para los cuidadores
Si estd ayudando a otra persona a completar este libro de
trabajo, estas son algunas cosas que debe tener en cuenta:

e Explique por qué esto ayudara. Podria decir, “Quiero
asegurarme de que sepamos qué es lo mas importante
para usted, para que podamos tener una conversaciéon mas
util con su equipo de atencion médica”.

e Hagalo en pequefas partes. Siempre esta bien saltarse
una pregunta. Incluso puede dejar que la persona elija
las preguntas que le interesan. Si se cansa o se abruma,
tdmese un descanso y siga mas tarde.

e Si la persona tiende a confundirse, reduzca la cantidad de
ayudantes. Estar con muchas personas puede aumentar
la presion sobre la persona gravemente enferma. Pidale a
una o dos personas que lo ayuden a completar el libro de
trabajo y después compartalo con otras personas.

Mi salud

¢ Qué opina de su situaciéon de salud actual?

¢ Cuanta informacién sobre lo que podria suceder con su enfermedad
quisiera recibir de su equipo de atencion médica?

Acerca de mi

Mis dias buenos ¢ ; C6mo es un dia bueno para usted?
Estas son algunas cosas que me gusta hacer en un buen dia:

Ejemplos: Levantarme y vestirme. e Jugar con mi gato. e Llamar por teléfono.
® Mirar television. ® Tomar un café con un amigo.

Mis dias dificiles ¢ ;C6mo es un dia dificil para usted?
Estas son las cosas mas dificiles de afrontar en un dia dificil:

Ejemplos: No puedo levantarme de la cama ® Me siento muy incomodo
* No tengo apetito ® No tengo ganas de hablar con nadie

Mis objetivos ¢ ;Cuales son sus objetivos mas importantes si su
situacion de salud empeora?
Estas son algunas cosas que quisiera poder hacer en el futuro:

Ejemplos: Llevar a mi perro a pasear. ® Ir a la boda de mi hijo. ® Sentirme lo
suficientemente bien como para ir a la iglesia. ® Hablar con mis nietos cuando
vengan de visita.




Mi atencion

Cada uno tiene sus propias preferencias sobre el tipo de atencién que
quiere y no quiere recibir. Use las siguientes escalas para pensar en lo
que quiere en este momento.

Nota: estas escalas representan diversos sentimientos, no hay respuestas
correctas o incorrectas.

® Responda donde esta ahora. Para cada escala de abajo, piense en lo
gue quiere ahora. Revise sus respuestas en el futuro, ya que podrian
cambiar con el tiempo.

e Use sus respuestas como iniciadores de conversacion. Sus respuestas
pueden ser un buen punto de partida para hablar con otras personas
sobre por qué respondié de esa manera.

Como paciente, quisiera saber...

Todos los detalles sobre mi
condicion y mi tratamiento.

Solo la informacion bésica sobre
mi condicién y mi tratamiento.

Cuando haya que tomar una decision médica, quisiera...

Dar mi opinién en las decisiones
siempre que sea posible.

Que mi equipo de atencion
meédica tome todas las decisiones.

¢Cuales son sus preocupaciones sobre los tratamientos médicos?

Me preocupa recibir
demasiada atencién

Me preocupa no recibir
suficiente atencion

¢Cuanto tratamiento médico esta dispuesto a seguir con la
posibilidad de tener mas tiempo?

Todo: quiero probar cualquier
tratamiento médico posible

Nada: no quiero
mas tratamientos médicos

Si su situacion de salud empeora, ;donde quiere estar?

Prefiero estar en casa,
si es posible.

Prefiero estar en un centro de
atencion médica.

Cuando se trata de compartir informacion sobre mi enfermedad
con otros...

Quiero que las personas
cercanas a mi sepan todos
los detalles.

No quiero que las personas
cercanas a mi sepan todos
los detalles.

Mis miedos y preocupaciones ¢ ; Cuales son sus mayores miedos y
preocupaciones sobre el futuro de su salud?
Estas son las principales cosas que me preocupan:

Ejemplos: No quiero sentir dolor. ® Me preocupa no poder recibir la atencion que quiero.
¢ No quiero sentirme atrapado en un lugar donde nadie me visitara. ® Me preocupa el
costo de mi atencion. e ;Qué pasa si necesito mas atencion de la que mis cuidadores
pueden dar?




Mis fortalezas ¢ Mientras piensa en el futuro con su enfermedad,
iqué le da fuerzas?
Estas son mis principales fuentes de fortaleza en tiempos dificiles:

Ejemplos: Mis amigos ® Mi familia e Mi fe ® Mi jardin e Yo mismo (“Simplemente lo hago”)

Mis capacidades ¢ ;Qué capacidades son tan fundamentales para
su vida que no se imagina vivir sin ellas?
Mientras pueda, quiero...

Ejemplos: Al menos sentarme en la cama y hablar de vez en cuando con mis nietos e
Comer helado y ver el partido de fatbol en la television ® Reconocer a mis seres queridos
e Que el corazon lata, aunque no esté consciente

Si enferma mas, ;qué le importa mas: la posibilidad de una vida mas
larga o de una mejor calidad de vida? Explique:

Mis deseos y preferencias ¢ ; Qué deseos y preferencias tiene para
su atencion?

Si mi situacion de salud empeora, esto es lo que quiero asegurarme de
que SUCEDA:

Ejemplos: Quiero ser lo mas independiente posible. ® Quiero volver a casa. ® Quiero que
mis médicos hagan absolutamente todo lo posible para mantenerme con vida. ® Quiero que
todos respeten mis deseos si digo que quiero cambiar a cuidados de confort Gnicamente.

Y esto es lo que quiero asegurarme de que NO suceda:

Ejemplos: No quiero ser una carga para mi familia. ® No quiero estar solo. ® No quiero
terminar en la unidad de cuidados intensivos con muchas maquinas. ® No quiero
sentir dolor.




¢Hay algo mas que quiera para asegurarse de que su familia,
amigos y equipo de atencion médica sepan sobre usted y sus
deseos y preferencias de atencién si enferma mas?

Mis personas

iHay personas clave que participaran en su atencion (familiares, amigos,
lideres religiosos, otros)? Para cada persona que mencione, asegurese de
incluir su numero de teléfono y su relacién con usted.

Mis preguntas ¢ ; Qué preguntas quiere hacerle a su equipo de
atencion médica?

Ejemplos: ;Como trabajard conmigo durante los proximos meses? e ;Qué opciones de
tratamiento estan disponibles para mi en este momento y qué posibilidades hay de que
funcionen? e ;Qué puedo esperar si decido que no quiero un tratamiento para curarme
mejor? e Si enfermo més, ¢/qué puede hacer para ayudarme a estar comodo? e ;Cuales son
las mejores y peores situaciones?

¢ Cudanto saben ellos de sus deseos y preferencias? ;Qué funcion quiere
gue tengan en la toma de decisiones? ; Cuando podria hablar con ellos
sobre sus deseos?

;Qué persona quisiera que tomara decisiones médicas en su nombre si
usted no pudiera hacerlo? A esta persona solemos llamarla apoderado,
agente o sustituto para la atencion médica.

Nombre, nimero de teléfono, relacién conmigo
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Hablé con esta persona sobre lo que mas Osi O No Proximos pasos

me importa.
o Ahora que completé el libro de trabajo, ;qué sigue?
Completé un formulario oficial nombrando Osi O No
a esta persona como mi apoderado para la

5 e e Hablelo con otra persona. Si complet¢ el libro de trabajo por su
atencion médica.

cuenta, témese el tiempo para compartir sus respuestas y preguntas
con un familiar, amigo u otra persona. Quiza quiera darles una copia

Verifiqué que mi equipo de atencién médica Q) Si O No del libro de trabajo con las respuestas.

tenga una copia del formulario de poder oficial. . . o ,
e Hable con su equipo de atencion médica. Programe una cita para

hablar sobre el libro de trabajo, compartir sus respuestas y hacer

Mi eqUipO de atenCién médica cualquier pregunta. Si su médico de atencion primaria o especialista
principal trabaja con un trabajador social, esa persona puede ser un
¢Quiénes son los médicos principales que participan en su atencion? excelente lugar para comenzar.
Mi proveedor de e Elija un apoderado. Esta es la persona que elige para tomar
atencion primaria decisiones médicas por usted si no puede tomarlas por si mismo.
Nombre Numero de teléfono

e Siga hablando. Las preferencias de las personas suelen cambiar

Mi trabajador a medida que cambia su salud o pasa el tiempo. Revise el libro

social : - : -
Nombre Nimero de teleforo de trélabajo con el tiempo para ver si sus respgestas camblfa,ron. Y |
Mi especialista asegurese de mantener actualizado a su equipo de atencién médica
' &3P para que sepan qué es lo mas importante para usted.
principal
Nombre Numero de teléfono
Otro

Nombre Numero de teléfono

1"



Notas

Notas
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