EL CANAL DEL PACIENTE PRESENTA: Directivas de Salud: Tomando
Decisiones Familiares

Narrador
¢, Qué pasa si usted esta tan enfermo que no puede comunicar sus deseos?

¢, Quién decidiria de su parte sobre el uso de procedimientos de prolongar la vida
y otras opciones medicales?

Sra. Sullivan/Paciente (sonido natural)
“Quisiera tener una directiva de salud.”

Narrador
¢ Y qué tipo de estrés emocional o financiero puede crear esto para su familia?

Para evitar incertidumbre, un nimero creciente de gente, tanto joven como vieja,
esta jugando un papel activo en su cuidado antes de enfermarse gravemente a
través de un proceso llamado Planificacion Avanzada del Cuidado.

Johanna Braden/Coordinadora Clinica para Cuidado Paliativo, Virginia
Hospital Center (sonido natural)
“Si necesita ayuda con ella, vamos a estar disponibles para ayudarle rellenarla.”

Mrs. Sullivan/Paciente (sonido natural)
“Eso seria bueno. A veces estas hojas son muy complicadas.”

Kathy Brandt/Organizacién Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo

“La Planificacion Avanzada del Cuidado es un proceso por el cual la gente
puede empezar a pensar en qué cuidado quiere o no quiere en las ultimas fases
de su vida. La Planificacion Avanzada del Cuidado se puede hacer cualquier
persona durante el curso de su vida. Es un proceso de hablar con gente y
documentar sus deseos.”

Narrador

Como parte del proceso de la Planificacion Avanzada del Cuidado, individuos
pueden rellenar directivas de salud como un testamento vital o poder de
duracion indeterminada para la salud. Estos documentos indican a su médico
cudl tipo de cuidado le gustaria tener si se vuelve incapaz de tomar decisiones
meédicas.

Jeanne Ward/Madre de donante de tejido
“Mafiana no se promete a nadie, asi que es mejor que habla de estas cosas con
su familia.”

Lori Brigham/Consorcio Regional de Trasplante de Washington

“Es mucho mas facil para ellos poder llevar a cabo sus deseos y saber que estan
haciendo lo que usted quiere que hagan. Saber que estan siguiendo sus
instrucciones es lo que les va a dar mucha paz.”
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Narrador

En nuestra sociedad, nunca es facil hablar de asuntos como la enfermedad
grave y la muerte. Pero rehusar hablar de estos asuntos puede tener
consecuencias.

Kathy Brandt/Organizacién Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo

“Hay muchas razones culturales por las cuales la gente no quiere hablar de esto.
Nuestra cultura en América se concentra en ser joven y sano y vital y no pensar
en la muerte o la enfermedad. Y la cultura médica esta pensando en la
supervivencia y curar y esta concentrado en mantener a la gente bien de salud,
lo cual es lo que necesitamos.”

Kathy Brandt/Organizacién Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo

“El reto es que si alguien esta involucrado en un accidente o si alguien tiene una
enfermedad que amenaza o limita la vida y no ha pensado en estos asuntos y
anotado sus deseos o planeado, entonces sus deseos no se conocen y los
miembros de su familia pueden no hacer caso de ellos o discutir por ellos.”

Narrador

Fue tal lucha que cautivo a la nacién cuando el esposo y los padres de una
mujer llamada Terri Schiavo hicieron una lucha legal enconada sobre quitar su
tubo de alimentacion.

Con el tiempo, su esposo prevalecié en su intento de quitar el tubo, y Terri murio
en un hospicio en Pinellas Park, Florida, en 2005 después de persistir durante
15 afios en un estado vegetativo persistente.

Kathy Brandt/Organizacion Nacional de Hospicios vy Cuidado Paliativo
“Creo que Terri Schiavo y la situacion en Florida fue probablemente la version
mas conocida, pero han sido discusiones familiares sobre estos asuntos a lo
largo de los afios, muchas de las cuales no han llegado a los medios de
comunicacién o al Tribunal Supremo, pero sin embargo son asuntos muy
importantes. Y en vez de dejarlo en discusiones, ¢ por qué no anotarlo?”

Narrador

La Organizacion Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo esta dedicado a
promover y mantener el cuidado de buena calidad para personas en estados
terminales y sus familias. El programa Caring Connections de la organizacion,
gue tiene base en Alexandria, Virginia, ensefia a la gente sobre asuntos del final
de la vida, incluso documentos legales llamados directivas de salud.

Ademas de un sitio web informativo donde visitantes pueden cargar formularios
de directivas de salud de cada estado, el programa maneja teléfonos de ayuda
gratuitos en inglés y espariol.
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Narrador
A continuacion, concentraremos en las directivas de salud mas comunes.

Y luego, aprenderemos como un individuo puede dar el regalo de vida siendo un
donante de érgano y tejido.

*k%k

Sonido natural
Franklin Delano Roosevelt:
“Ayer, el 7 de diciembre de 1941 -- una fecha que vivira en infamia... ”

Narrador

Cuando los Estados Unidos entr6 en la segunda guerra mundial, al joven Mac
Showers le despacharon a Hawai. Le atribuyeron a la Unidad de Inteligencia de
Combate de la Armada en Pearl Harbor.

Contralmirante Mac Showers, Armada de los EE.UU. Jubilado/Decisorio
medico de su esposa

“Resulto ser la unidad donde se intercept6 y se trabajo en la clave japonesay la
descifraron y la leyeron. Pudimos facilitarle al Almirante Nimitz la informacion
sobre qué estaban planeando hacer los japoneses antes de que lo hicieran, lo
cual fue totalmente esencial. Lleg6 a ser probablemente el mejor apoyo de
informacién que haya tenido algin comandante de teatro en alguna guerra en
cualquier sitio.”

Contralmirante Mac Showers, Armada de los EE.UU. Jubilado
“Después de la guerra, en 1948, me casé con una sefiorita que conoci en
Washington. La conoci mediante una cita a ciegas con una compariera suya.”

Narrador
La pareja feliz tuvo tres nifios -- una hija y dos hijos.

Trabajando de especialista en informacién, Mac subi6 al rango alto de
contralmirante. También trabajo por 12 afios como Ayudante Especial del
Director de Informacion Central.

Mac tuvo que jugar un papel totalmente distinto después de que se le
diagnosticaran la enfermedad de Alzheimer a su esposa, Billie, la cual le quitaria
la vida con el tiempo.

Contralmirante Mac Showers, Armada de los EE.UU. Jubilado/Decisorio
meédico de su esposa

“La cuidaba en casa durante 10 afios, y entonces entrd en una clinica, donde se
guedaba durante 10 afios mas.”
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Contralmirante Mac Showers, Armada de los EE.UU. Jubilado/Decisorio
médico de su esposa

“Fue un reto. Me jubilé para hacerlo, y lo hice a tiempo completo mientras la
tenia en casa.”

Narrador

Mientras la condicién de su esposa se deterioraba lentamente, el Almirante
Showers comprendié que ha llegado el momento de preparar directivas de
salud.

Contralmirante Mac Showers, Armada de los EE.UU. Jubilado/Decisorio
medico de su esposa

“Sabia que iba a volverse incapacitada y tendria que tomar decisiones para ella.
Asi que fue obligatorio que aprendiera lo que ella queria para que yo pudiera
cumplir con esas decisiones. Fuimos a un abogado que preparé nuestros
testamentos, nuestros poderes de duracion indeterminada, nuestros testamentos
vitales, y nuestros poderes de duracion indeterminada para la salud -- cuatro
documentos. Y nosotros dos lo hicimos.”

Narrador
Un testamento vital y un poder de duracién indeterminada para la salud son los
dos directivas de salud mas comunes.

Un testamento vital especifica el tipo de atencion médica que quiere un individuo
si él o ella se vuelve enfermo incurable, inconsciente permanentemente, o en un
estado vegetativo e incapaz de tomar decisiones.

Kathy Brandt/Organizacion Nacional de Hospicios vy Cuidado Paliativo

“Un testamento vital es donde usted anota muy especificamente lo que quisiera
0 Nno quisiera en cuanto a tratamiento. Por ejemplo, ¢ quisiera nutricion e
hidratacion artificial? ¢ Quisiera que le mantuvieran la vida con un ventilador?”

Narrador

Aunque un testamento vital tiene sus deseos por escrito, no se tiene que cumplir
legalmente. Pero un poder de duracion indeterminada para la salud es un
documento legal oficial. Esta firmado, fechado, presenciado, y nombra otra
persona que tomara decisiones meédicas para usted si no es capaz de hacerlas
por si mismo en cualquier momento. Puede incluir instrucciones para
tratamientos que quiere o no quiere, como cirugia o nutricion e hidrataciéon
artificial.

Kathy Brandt/Organizacion Nacional de Hospicios vy Cuidado Paliativo
“Directivas de salud, tanto el testamento vital como el poder de duracion
indeterminada, entran en vigor sélo cuando dos médicos han dicho que una
persona ya no puede comunicar sus deseos para su propia salud.”
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Narrador

Una Orden de no resucitar es otro tipo de directiva de salud. Expone que la
resucitacion cardiopulmonar, o RCP, no se debe hacer si una persona deja de
respirar o su corazon deja de latir. Tenga en cuenta que sélo un médico puede
escribir Ordenes de no resucitar.

Narrador

Individuos pueden rellenar directivas de salud y hablar de sus deseos con su
meédico y miembros de familia en cuanto sean mayores de edad. Se
recomiendan mucho actualizaciones regulares de estos documentos.

Kathy Brandt/Organizacién Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo
“Los valores y lo que le importa a la gente cambia.

Un joven con niflos puede querer que hagan todo lo posible con la esperanza de
gue pueda regresar y ser parte de su vida de nuevo. Para alguien mayor o que
sabe que tiene una enfermedad que limita la vida, puede ser mas importante que
no intenten todo para que él y sus seres queridos puedan tener serenidad y
cierre que la vida va a terminar sin las intervenciones meédicas.”

Narrador

La ley federal requiere que hospitales, clinicas, y otras instituciones que reciben
fondos de Medicare o Medicaid les proporcionen informacion escrita respecto a
directivas de salud a cada paciente al ser admitido.

Es una tarea que toma muy en serio el personal del Virginia Hospital Center en
Arlington, Virginia.

Johanna Braden/Coordinadora Clinica para Cuidado Paliativo, Virginia
Hospital Center (sonido natural)

“Queremos que usted rellene este documento, que lo dé a su médico, a su poder
de duracion indeterminada para la salud, que guarde una copia por si misma,
gue dé una copia al hospital, y entonces siga viviendo. Eso es lo que es
importante de este documento.”

Narrador

Sin embargo, el enfoque mejor para usted y sus seres queridos es hablar de sus
deseos con familia, médicos, y otros proveedores de atencion médica y
entonces rellenar las directivas de salud mientras esté sano y sin presion.

Lori Brigham/Consorcio Regional de Trasplante de Washington
“Se deberia hablar de todo esto con su familia para que cuando llegue el
momento, sabe lo que quiere hacer y no lo esta oyendo por primera vez.”

Narrador
Es importante que los miembros de la familia y los médicos estén de acuerdo
con usted sobre sus directivas de salud.
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Kathy Brandt/Organizacion Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo
“Les aconseja sobre quién queria y qué queria, y eso siempre ayuda, creo, a
aliviar estrés durante esas situaciones muy estresantes.”

Contralmirante Mac Showers, Armada de los EE.UU. Jubilado
“Creo que todos deberian tener una directiva de salud todo el tiempo. Es una
necesidad esencial y se deberia hacer lo mas antes posible.”

Narrador

Saber que sus directivas de salud estan actualizadas al dia, el sobreviviente de
cancer de préstata de 87 afios de edad puede dedicar su energia a mantenerse
activo.

Ademas de hacer trabajo voluntario para Virginia Hospital Center y la Asociacion
de Alzheimer's, a menudo habla delante de grupos de aficionados de la historia
de la segunda guerra mundial.

Contralmirante Mac Showers, Armada de los EE.UU. Jubilado/Decisorio
médico de su esposa
“Estoy tan ocupado como cuando trabajaba. Y me encanta.”

Narrador
A continuacion, nos dirigiremos a directivas de salud para la donacion de
organos y tejido.

*k%k

Narrador
Hoy James Selby Jr. se siente en la cumbre del mundo, gracias a la generosidad
de un desconocido.

James Selby, Jr./Receptor de 6rgano
“Gracias a Dios, he tenido casi 10, 9 afios présperos de una vida mejor, mas
sana, mas satisfactoria y gratificante a causa de mis trasplantes de érgano.”

Narrador

Cuando tenia cuatro afos, le quitaron a James un rifibn canceroso. Uno de los
agentes de tratamiento que recibio resulto tener efectos secundarios dafinos y
ya no se usa.

James Selby, Jr./Receptor de érgano
“El cancer se curo, pero causo, quiero decir, un efecto domind interno en tanto
mi corazén como mi rifén.”
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Narrador
A excepcion de dificultades con respirar que culpdé a asma, James disfrut6é de
una nifiez normal.

Pero la condicion peligrosa de su salud se noté mientras asistia a la universidad.
Unos meses después de desmayarse al subir un tramo de escaleras, los
médicos dijeron a James que su corazén y rifidn restante le estaban fallando.
Necesitaria nuevos 6rganos para sobrevivir.

James Selby, Jr./Receptor de érgano

“Un chico de 22 afios de edad oyendo eso en la flor de la vida, empecé a llorar.
Estas esperando en el hospital, mirando las noticias, enterandose de accidentes
y muertes. No es el tipo de vida que quieres esperar porque sabes que si algo
pasa afuera, podria ser tu oportunidad de vivir.”

Narrador
Cada dia, 17 personas mueren por todo el pais esperando 6rganos de donantes.

Lori Brigham/Consorcio Regional de Trasplante de Washington
“Es tan importante que la gente done.

Hay probablemente 96,000 personas en la lista de espera nacional, esperando
un 6rgano. La mayoria de ellos est4 esperando rifiones, pero todos estan
esperando 6rganos que les salvaran las vidas.”

Narrador
Después de esperar casi cinco meses, James recibié un corazon y un rifion
donados de una chica de 16 afios que murié en un accidente del trafico.

James Selby, Jr./Receptor de 6rgano

“Bueno, desde que recibi mis trasplantes, he hecho muchas cosas. Terminé una
licenciatura. Terminé una licenciatura con tesina, y ahora estoy en mi ultimo afio
de hacer mi doctorado -- Administracion del Cuidado de la Salud. Hablo de este
tema particular por todo el pais.”

Narrador
James, quien trabaja como un analista de programas en los Institutos
Nacionales de la Salud, y su prometida estan planeando su boda.

Cuando termina con su doctorado, James tiene la intencion de mudarse a su
pueblo natal de Norfolk, Virginia, donde espera crear un centro que llama
atencion a la necesidad critica de donar 6rganos.

Narrador
Una persona puede ser un donante de érgano al rellenar un carnet de donar
organos y llevarlo en su cartera.
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Muchos estados ofrecen a las personas que estan solicitando un carnet de
conducir nuevo o renovado la oportunidad de tomar una decisién respecto a la
donacion de érganos y anotarlo en el carnet de conducir.

Lori Brigham/Consorcio Regional de Trasplante de Washington
“Casi todos los estados ya tienen registros o tienen un programa del carnet de
conducir.”

Narrador

En su posicién en el Consorcio Regional de Trasplantes de Washington, Lori ve
fuertes vinculos emocionales entre los parientes de los donantes de 6rgano y
Sus receptores.

Lori Brigham/Consorcio Regional de Trasplante de Washington

“Teniamos una mujer -- vino a conocer a su receptor. Probablemente habia
pasado un par de afios desde que su hijo murid. Y la primera cosa que queria
hacer fue poner su cabeza en el pecho del hombre que recibié el corazén de su
hijo para que pudiera escuchar el latido del corazon de su hijo. Sabe, la vida en
realidad continua.”

Narrador
Es un consuelo para Jeanne Ward y su esposo, Phil, saber que 23 personas
distintas han beneficiado de la donacion de tejido de su hija Jessica.

Jeanne Ward/Madre de donante de tejido

“Esto nos ha ayudado tremendamente con la pérdida de nuestra primogénita.
Era una persona muy carifiosa. Si Jessica te queria, lo sabias. Lo sentias. Su
cara se iluminaba cuando sonreia. Sus ojos brillaban. Le encantaban los nifios.
Le gustaba estar alrededor de nifios y, creo, los ancianos.”

Narrador
Durante su segundo afio de la universidad, Jessica se reunié con miembros de
su familia en la casa de su abuelo el 31 de octubre.

Jeanne Ward/Madre de donante de tejido
“El dia siguiente, se levantaron. Desayunaron. Jessica se acosto a dormir la
siesta. Y durante esa siesta, sufrio un ataque epiléptico y se asfixio.

Lo sabia cuando la trajeron abajo. Senti algo pasar por mi. No sé. Parecié que
una burbuja paso6 por mi. Y en ese momento, aun dije a mi hermana, "Ya esta
muerta.” Sentia que su espiritu habia pasado por mi.”
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Narrador

Jessica se habia inscrito para ser un donante de érgano y tejido. Unas horas
después de su muerte, Jeanne y su esposo recibieron una llamada del
Consorcio Regional de Trasplantes de Washington.

Demasiado tiempo habia pasado para poder recuperar los 6rganos de Jessica,
pero su piel, sus huesos, y otros tejidos eran viables.

Jeanne Ward/Madre de donante de tejido
“Durante discusiones con la familia y cosas asi, siempre hemos sido una familia
gue decidio donar el regalo de vida.

No podria pensar en un mejor regalo o manera de compartir la vida de Jessica o
de honrar su vida, digo, que compatrtir con otros. Era una persona que daba
mucho.”

Narrador
Cuatro afos después de la muerte de Jessica, Jeanne todavia piensa en su hija
cada dia.

Jeanne Ward/Madre de donante de tejido

“La llamaba mi pajarita. Asi que si veo pasar volando un pajaro y se abate
delante de mi coche o aterriza en la terraza de atras y se queda alli por un
momento, digo, ‘Alli esta Jessica.’

Sé gue su alma estd bien. Sé que ella esté bien. Mi plegaria es que cualquier
persona que ella ha afectado a través de sus donaciones sienta la cordialidad de
ella.”

Narrador
Los miembros de familia de Jeanne se han inscrito como donantes de 6rgano, y
ella frecuentemente anima a otros a que hagan lo mismo.

Jeanne Ward/Madre de donante de tejido

“Cuando llega tu momento y ya no puedes usar estas cosas, ¢por qué no
compartirlas con otra persona para que pueda posiblemente tener una vida
larga? Creo que eso es uno de los regalos mejores que puedes pensar en dar.”

Narrador

Individuos que estan interesados en ser donantes de érgano y tejido deberian
hablar de sus deseos con su familia e inscribirse antes de que los problemas de
la salud sean un asunto. Nunca es demasiado tarde hacer esto, pero cuanto
antes, mejor.
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Lori Brigham/Consorcio Regional de Trasplante de Washington
“Es muy importante tomar la decision de ser un donante y hacerlo antes de que
llegue ese momento.”

Narrador
A continuacion, algunas respuestas a preguntas frecuentes sobre directivas de
salud.

*k%k

Narrador
Aqui tiene algunas preguntas y respuestas rapidas para resumir las cuestiones
claves sobre directas de salud.

Q. ¢Por qué son tan importantes las directivas de salud?

A. Reducen preocupacion personal o familiar, discusiones potenciales, inutiles y
costosas intervenciones especializadas que un paciente puede no querer, costes
totales de asistencia sanitaria, sentimientos de impotencia y culpabilidad de la
familia, preocupaciones legales de todos involucrados.

Q. ¢Cudles son las directivas de salud méas importantes?

A. Un testamento vital especifica el tratamiento que quiere o no quiere si se
vuelve enfermo incurable, inconsciente permanentemente, o en un estado
vegetativo e incapaz de tomar decisiones.

Un poder de duracién indeterminada para la salud nombra otra persona que
tomara decisiones médicas para usted si no es capaz de hacerlas por si mismo
en cualquier momento.

En la mayoria de los estados, los individuos pueden inscribirse a ser donantes
de 6rgano cuando consiguen un carnet de conducir.

Q. ¢Cudles son algunas cuestiones claves que se necesita considerar al
rellenar directivas de salud?

A. Si quiere tratamientos no curativos que prolongan la vida, como el uso de un
tubo de alimentacion o maquina de respiracion.

También deberia decidir quién le gustaria tomar decisiones meédicas de su
parte..

Q. ¢Cuél es la mejor manera de hablar de estos asuntos con mis seres
gueridos?

A. Dias de fiesta y reuniones familiares son oportunidades ideales para esta
conversacion.
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Kathy Brandt/Organizacién Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo
“Cuando la gente se retne y estd compartiendo momentos importantes, es un
momento perfecto de hablar sobre asuntos del final de la vida. Lo que importa es
que la gente se lo piense y explique no sélo qué decidid, sino por qué. Si esta
fundado en asuntos emocionales, espirituales, o de valores, es importante
compartir eso, también.”

Narrador
Q. ¢Cuando se deberia rellenar directivas de salud?
A. Antes de que ocurra una crisis de salud.

Kathy Brandt/Organizacién Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo
“Rellénelas, haga copias, déselas a mucha gente, y entonces pongalas al dia
periddicamente -- cuando se casa, cuando se divorcia, cuando empieza un
trabajo nuevo, si se muda a un estado nuevo, porque puede no ser valida si no
hace eso.”

Narrador

Q. ¢Como empiezo el proceso de crear mis directivas de salud?

A. Dentro de unos momentos, vera informacién de contacto para grupos que
pueden ayudarle a empezar.

Narrador

Hable con su familia y médico sobre cuéles opciones del final de la vida son
adecuadas para usted. Lo que es mas importante, hagalo pronto. No espere una
emergencia médica.

Las organizaciones siguientes pueden proveerle con mas informacién sobre
directivas de salud y la donacién de 6rganos vy tejido:

Caring Connections
Web: www.caringinfo.org
Teléfono de ayuda: 800-658-8898

Teléfono de ayuda en espafiol: 877-658-8896
Correo electronico: caringinfo@nhpco.org

La Asociacion Americana de Hospitales
Web: www.putitinwriting.org
Teléfono: (312) 422-3000

U.S. Living Will Reqistry
Web: www.uslivingwillregistry.com
Teléfono: 800-LIV-WILL (800-548-9455)
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American Bar Association
Web: www.abanet.org/aging/toolkit
Teléfono: 202-662-1000

Done Vida América
Web: www.donatelife.net
Teléfono: 804-782-4920

Este programa fue revisado por:
Bruce B. Dan, Doctor en Medicina
Director Ejecutivo

El Canal del Paciente

Robert H. Moser, Doctor en Medicina
Vicepresidente Ejecutivo, Emérito
American College of Physicians

Gall Lovinger
Vicepresidenta
Asociacion Americana de Hospitales

Gracias especiales a:

Virginia Hospital Center

1701 N. George Mason Drive
Arlington, VA 22205-3698

Teléfono: 703-558-5000

Web: www.virginiahospitalcenter.com

Consorcio Regional de Trasplante de Washington

7619 Little River Turnpike, Suite 900

Annandale, VA 22003

Teléfono: 866-Be-A-Donor (866-232-3666) or 703-641-0100.
Web: www.wrtc.org

Correo electrénico: contactwrtc@wrtc.org
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