Camina conmigo

Un companero para el ultimo tramo de la vida

gilchrist

Viva cada momento



NUESTRA MISION

Dar orientacion, apoyo y atencion a
cualquier persona con enfermedades graves
para que puedan vivir la vida al maximo.

NUESTRA VISION

Estamos muy comprometidos con dar

a las personas la informacion clara y el
apoyo afectuoso que necesitan para tomar
decisiones informadas sobre su atencion.



Camina conmigo

El diagnostico de una enfermedad que limita la vida a menudo
desencadena una “montana rusa” que da como resultado
trastornos emocionales y sentimientos de incertidumbre.
Después del diagnostico, es natural que los pacientes, los
familiares y los amigos tengan una amplia gama de emociones,
muchas preguntas y se pregunten qué esperar a medida que
avanza la enfermedad. Aunque el camino de cada persona al final
de la vida es tnico, hay temas y eventos frecuentes.

Saber qué esperar permite a los pacientes y a sus seres queridos
planificar y afrontar los cambios a medida que ocurren. Este
folleto tiene el objetivo de tratar las preguntas frecuentes

y proporcionar informacion til. No todas las personas
experimentaran todo lo que se describe. Su equipo de cuidados de
hospicio Gilchrist puede darle informacién especifica y apoyo.

Si tiene preguntas, llame al 443.849.8200.
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“Solo cuando bebas del rio del silencio
cantaras verdaderamente

Y cuando hayas llegado a la cima de la
montana, entonces comenzaras a escalar

Y cuando la Tierra reclame tus miembros,
entonces podras bailar de verdad”.

—Kahlil Gilran

El profeta



Filosofia del centro de cuidados
de hospicio

El concepto de cuidados de hospicio afirma la vida. La esencia
de esta filosofia la explica muy bien la Dra. Cicely Saunders,
fundadora de los centros de cuidados de hospicio modernos.

“Usted es importante porque es usted. Importa hasta
el ultimo momento de su vida, y haremos todo lo que
podamos, no solo para ayudarlo a morir en paz, sino
también a vivir hasta que muera’.

Cuando afronta una enfermedad terminal y ya no hay nada que
hacer para curarla, atin hay mucho que se puede y se debe hacer
por el paciente y la familia. Gilchrist ayuda a las personas y sus
familias a afrontar los aspectos fisicos, emocionales, sociales,
econdémicos y espirituales de sus vidas y la muerte inminente del
paciente en un entorno de ayuda y aceptacion.

El equipo de cuidados de hospicio reconoce la muerte como un
proceso natural y no la acelera ni la pospone. Nuestro objetivo es
mejorar el final de la vida proporcionando atencién que permita
a las personas vivir la vida al maximo, en paz y sin dolor, en el
lugar que maés consuelo les proporcione.



Senales de que la muerte se acerca

A medida que las personan avanzan a la fase final de la vida, sus
cuerpos comienzan el proceso natural de apagarse. Este proceso
terminara cuando todos los sistemas fisicos hayan dejado de
funcionar. La persona tendra una serie de cambios fisicos que
no son emergencias médicas y que no necesitan intervenciones
invasivas.

El equipo de Gilchrist ayudara a todos los afectados a prepararse
para estos cambios, y les proporcionara consuelo y apoyo cuando
se acerque el final de la vida. No todas las personan tendran
todos los sintomas descritos, ni éstos ocurriran en un orden
determinado. Los sintomas incluyen:

Aislamiento y menos socializacion

A medida que las personas comienzan el proceso de dejar ir,
pueden mostrar poco interés en eventos actuales, las noticias
de la familia e incluso en las visitas. Es posible que solo quieran
ver a algunas personas especificas y no es raro que se alejen

de sus seres queridos. Pueden querer pasar tiempo a solas. Es
importante respetar sus deseos y tener en cuenta que se trata de
una parte natural del proceso de separacion y de dejar ir.

Disminucion de liquidos y comidas

Es posible que los pacientes no quieran comida o liquidos y,
generalmente, no tienen hambre o sed. Esta disminucion en

la dieta es un proceso natural y significa que el cuerpo esta
reservando energia que se usara en procesar la comida y liquidos.
Forzar o intentar convencer a los pacientes a comer o beber
puede aumentar la ansiedad o causar malestar. Pequefios trozos
de hielo, sorbete o jugo congelado pueden refrescar la boca. Las
toothettes, son pequenas esponjas adheridas a palitos a veces
Ilamados “piruletas” que pueden ayudar a mantener la boca 'y
los labios himedos y comodos. Un paiio hiimedo y frio sobre la
frente también puede tener efectos calmantes.



Suefio

A medida que la muerte se acerca, una persona puede pasar mas
y mas tiempo durmiendo y puede parecer que no se comunica
ni responde. A veces puede ser dificil despertarlos. Este es un
cambio natural y se debe, en parte, a que la fatiga y la debilidad
relacionada con la enfermedad aumenta. El aumento en el
sueno también puede estar relacionado con los cambios en el
metabolismo. Sentarse tranquilamente con su ser querido y
tomarlo de la mano también puede ser reconfortante. Sacudirlos,
hablarles en voz alta o hablar de ellos como si no pudieran
escuchar no es de ayuda. Hable directamente a la persona como
lo haria normalmente. Aunque no haya una respuesta, siempre
suponga que lo escucha.

Experiencias similares a una vision

Una persona puede hablar, o afirmar que vio o hablo, con
personas que ya murieron. Pueden referirse a lugares que
actualmente no son accesibles o visibles para la familia y pueden
hacer referencia a “volver a casa”. Esto no significa que sea

una alucinacion o la reaccioén a un medicamento y es probable
que la persona no se refiera a una casa en la tierra. Comienza

el desapego al mundo fisico. Es ttil validar la experiencia y
reafirmar que estas experiencias son naturales. Contradecir,
explicar o discutir lo que la persona dice ver o escuchar no
ayuda. La mayoria de las experiencias similares a una vision
dan consuelo. El equipo de Gilchrist puede ayudar si se observa
angustia o miedo.

“Aférrate a mi mano
aun cuando me haya alejado de ti”.

—N&mcy Wood

Varios escritores



Disminucion de la orina

La produccioén de orina disminuye naturalmente y puede volverse
muy obscura debido a que la circulacién disminuye por medio de

los rifiones. Consulte a su enfermero de Gilchrist para determinar
si se necesita insertar o irrigar un catéter.

Incontinencia

Puede ocurrir un escape de orina o la pérdida del control de las
evacuaciones ya que los musculos que controlan esas funciones
del cuerpo empiezan a relajarse o debilitarse. La tranquilidad

de saber que esto es algo natural puede ser reconfortante. Hable
con su enfermero de Gilchrist sobre como mantener a la persona
limpia y comoda y qué puede hacer para proteger la cama.

Congestion

Este sintoma puede ser méas angustiante para los familiares

que para los pacientes. El sonido de la congestion no significa
que tengan dolor o que les falte el aire. Es posible que se
escuchen sonidos de traqueteo que salen del pecho y estos
sonidos pueden volverse muy fuertes. Este cambio se debe a la
incapacidad de toser o de tragar secreciones normales. La succion
habitualmente solo aumenta las secreciones y causa malestares
graves. Limpiarle la boca con un paho htimedo y fresco puede
aliviarlo. Su enfermero de Gilchrist también puede recomendarle
medicamentos para disminuir las secreciones.

Temperatura fria y cambios en el color de la piel

A medida que se acerca la muerte, las manos, los brazos, los pies
y las piernas pueden sentirse mas frios al tacto. La parte de abajo
del cuerpo puede volverse azul obscuro. Esto se conoce como
“moteado”. Esto es una indicacién natural que la circulaciéon de la
sangre a las extremidades est4 disminuyendo. Aunque la piel se
puede sentir fria al tacto, es posible que los pacientes no sientan
frio y estén muy cémodos. Si el paciente se queja que tiene frio,
ofrecerle una manta puede darle comodidad. Por motivos de
seguridad, no use una manta eléctrica ni almohadillas térmicas.
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Problemas de patrones en la respiracion

Pueden ocurrir respiraciones irregulares, jadeos y periodos sin
respirar. Los cambios en la respiracion son muy frecuentes e
indican que hay disminucién de la circulaciéon hacia los 6rganos
internos. Aunque los cambios habitualmente no son molestos
para el paciente, pueden angustiar a los familiares. Elevarle la
cabeza puede dar alivio. También puede ser 1til sostener la mano
del paciente y hablarle en una voz suave y tranquilizadora.

Desorientacion

Es posible que los pacientes se sientan confundidos sobre

la hora, lugar y la identidad de las personas a su alrededor.
Identifiquese por su nombre antes de hablar en lugar de pedirle
al paciente que adivine quién es usted. Hable suave y claramente.

Inquietud

Es frecuente que los pacientes hagan peticiones repentinas

e inquietantes. La aparente inquietud se debe, en parte, a la
disminucion de oxigeno en la circulacion de la sangre hacia el
cerebro y a los cambios en el metabolismo. No ayuda restringir
estas peticiones. Los pacientes pueden calmarse si se les habla de
manera tranquila y natural. Darle un ligero masaje en la frente,
leerle en voz alta o poner musica suave puede calmarlo. También
se puede recetar un medicamento para que no esté inquieto.



Como saber cuando ocurrio la muerte

La muerte de un paciente de cuidados de hospicio no es

una emergencia, no es necesario hacer nada de inmediato.

Las sefiales de la muerte incluyen cosas como que no haya
respiracion, no tener latidos del corazon, no hay respuesta,
escape de la vejiga y el intestino, parpados levemente abiertos,
pupilas agrandadas, ojos fijos en cierto punto, no parpadear, la
mandibula relajada y la boca levemente abierta. Cuando ocurre
una muerte, los familiares pueden considerar reconfortante
sentarse en silencio, cantar, orar, llorar o lamentarse. No hay una
“manera correcta” de ser o comportarse en este momento.

Qué hacer en el momento de la muerte

Llame a los cuidados de hospicio de Gilchrist para reportar la
muerte. No es necesario comunicarse con la policia o los servicios
de emergencia. El personal de Gilchrist necesitara el nombre

de la persona, el nombre de un familiar y el teléfono. Hay un
enfermero de hospicio de guardia las 24 horas del dia, los 7 dias
de la semana y llegara a ayudar si es necesario y se solicita. El
personal de Gilchrist avisara al médico sobre la muerte y ayudara
comunicandose con la funeraria. Los familiares pueden ayudar
preparando el cuerpo bafiandolo o vistiéndolo. No es necesario
mover el cuerpo hasta que la familia esté preparada.

“Porque ya no puedo ignorar la muerte,
presto mas atencion a la vida”.

—Treya Killam Wilher



Duelo anticipado

Cuando nos damos cuenta de que la muerte se acerca, la conciencia
y la aceptacion de ese hecho van acompanados por periodos de
negacion. Nosotros nos preparamos fisica y emocionalmente, o
anticipamos, cobmo nos afectara la pérdida, tanto a nivel individual
como unidad familiar. No es raro que también se lamente por lo
que ya se perdid: relaciones deterioradas, estilos de vida y suefios
para el futuro. El duelo por estas pérdidas lo experimentan tanto
los pacientes como los familiares.

Aunque cada uno de nosotros reaccionara diferente, hay algunos
aspectos del duelo anticipado que se experimentan frecuentemente.
Muchas personas sienten ansiedad por la separacion, por la
perspectiva de quedarse solas; una sensacién de impotencia porque
somos incapaces de curar a nuestros seres queridos y enojo que
puede dirigirse de muchas maneras: contra la enfermedad, el

dios de su fe, la comunidad médica e incluso contra la persona

que se estd muriendo. A veces nos sentimos agotados emocional

y fisicamente por el proceso de afrontar la situaciéon y cuidar de

los demés que empezamos a querer que llegue la muerte para
liberarnos de nuestro sufrimiento. Naturalmente, en medio de estas
complicadas emociones es habitual tener el sentimiento de culpa.

Las muchas emociones que se sienten anticipando la muerte
pueden ser extremadamente dificiles de manejar en medio de
todos los demas eventos abrumadores que estan sucediendo.
Los trabajadores sociales de Gilchrist y los capellanes estan
disponibles para hablar sobre estos sentimientos.

Es importante recordar que los sentimientos y el duelo son
naturales. A pesar de la naturaleza confusa y dolorosa, el duelo
anticipado nos ayuda a ajustarnos a la realidad de que se acerca la
muerte; tratar los “asuntos pendientes” (por ejemplo, conflictos
pasados o sentimientos que no se expresaron); y centrar algo de
nuestra energia en afrontar el futuro.



Emociones de la persona que va
a morir

Ya que cada uno de nosotros afronta la muerte a su manera, las
emociones que siente pueden variar considerablemente. Hay,
sin embargo, sentimientos que son habituales a medida que se
acerca la muerte.

Negacion

Después de recibir un diagnoéstico terminal, una persona
puede tener sentimientos de negacion: de los hechos de la
propia enfermedad, de las implicaciones de la enfermedad y
de la noci6on de muerte inminente. La negacion les permite a
las personas evitar la dolorosa realidad y puede darles tiempo
para aceptarla a su manera y a su propio ritmo. A veces una
persona estara en negacion hasta que ocurra la muerte. Este es
a menudo lo que ocurre con las personas més jovenes.

Ansiedad y enojo

La muerte nos presenta lo desconocido. Cuando y si una
persona pasa de la negacién a reconocer que la muerte

esta cerca, a menudo tendra sentimientos de ansiedad e
incertidumbre. Estos sentimientos pueden mantenerse

sin cambios o pueden volverse enojo. Este enojo puede ser

por numerosos problemas, incluyendo perder el control,

un sentimiento de injusticia o de que lo engafiaron y una
conciencia de posible dolor y sufrimiento. A veces el enojo no se
expresa abiertamente, pero se dirige contra los seres queridos,
la comunidad médica, el dios de su fe o contra ellos mismos. El
enojo es una parte normal de la respuesta a cuando se acerca la
muerte, aunque no siempre se sienta.

Culpa

La culpa es otra emocion que se siente frecuentemente

cuando se acerca la muerte. Las personas pueden recordar
acontecimientos de su vida y sentir que actuaron en contra

de su codigo de ética, lo que da lugar a sentimientos de
arrepentimiento o miedo al castigo. A veces los sentimientos de
culpa se desarrollan como resultado de presuntas omisiones,
descuidos o actividades anteriores en la vida.
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Anhelo de normalidad

En medio de su intento de aceptar la realidad, una persona
que estd muriendo a veces siente la necesidad de regresar a la
normalidad. Es abrumador pensar que las cosas no seran de
la manera que siempre han sido. Puede haber un intento de
negociar con Dios o de crear nuevas actividades o relaciones
para que la vida vuelva a ser como antes de que sobreviniera
la enfermedad. Por mucho que dure, este tiempo puede traer
sentimientos de frustracion, impotencia o enojo renovado. A
pesar de querer tener cierta sensaciéon de normalidad, la dolorosa
realidad todavia esta presente.

Depresion

Antes de aceptar que la muerte esté cerca, una persona puede
tener depresion. Esto es realmente el comienzo de la aceptacion,
ya que uno debe reconocer al menos la realidad para deprimirse.
Esta es una parte natural del proceso de la muerte. No es
necesariamente un estado que necesite tratamiento, ya que una
persona supera de manera natural la depresiéon como parte de
reconocer que la vida no puede volver a ser normal. Para muchas
personas, no se trata tanto de depresiéon como de resignacion.

Aceptacion

Aceptar la muerte (y todo lo que incluye para una persona) es
a veces un acontecimiento silencioso que no resulta evidente
para las personas que estan alrededor de la persona que esta
muriendo. Aunque algunas personas alcanzan esta sensacion
de calma y sinceridad mucho antes de que ocurra la muerte, a
menudo es durante los tltimos dias contemplativos de la vida,
cuando la persona reflexiona, que surge la aceptacién y los
sentimientos de paz y serenidad que la acompanan.

La muerte es una experiencia tinica para cada persona y

los sentimientos y estados emocionales que siente pueden
variar significativamente. Sin embargo, lo que si es cierto, es
que la persona que esta muriendo se beneficiara de que sus

sentimientos se reconozcan y se acepten por quienes lo rodean.
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Cémo compartir el camino espiritual
de la muerte y la agonia

“cPor qué me paso esto a mi?”

“cQué esperanza me queda?”

“cQué me pasara después de morir?”

“cTiene algin propésito lo que me esta pasando?”
“¢Sirvio de algo mi vida?”

“¢Como puedo encontrar la paz con la vida que vivi?”

Estas preguntas y otras son bastante normales y son parte de

la lucha espiritual que a menudo acompana la noticia de una
enfermedad terminal, una expectativa de vida limitada y una
muerte inminente. Las emociones relacionadas con el miedo,

la culpa, el remordimiento, la incertidumbre, el enojo y el
desconcierto también son una parte natural de este camino
espiritual. Es posible que una persona no sienta todas estas
emociones. El capellan de Gilchrist esta disponible para ayudar a
hacerle frente a estos pensamientos, preguntas y preocupaciones
sobre temas espirituales.

Al principio, los pacientes y los familiares pueden expresar
negacion debido a la conmocion relacionada con el diagnostico.
Pueden expresar su creencia en una curacién milagrosa o

usar lenguaje religioso para expresar negacion. Si no profesan
ninguna fe, es posible que las personas simplemente expresen su
incredulidad en la naturaleza terminal del diagnostico.

A medida que los cambios relacionados con la enfermedad se hacen
evidentes, es habitual que las personas se vuelvan temerosas o se
enojen. Los pacientes pueden sentir enojo contra los familiares y el
dios de su fe. En la mayoria de los casos, el enojo de los pacientes
puede verse con mayor frecuencia como un grito de apoyo.

Pueden seguir con ese enojo negociando con el dios de su fe con la
esperanza de curarse o evitar la muerte inminente. Mientras que

la negaci6n y el enojo pueden tener como consecuencia aislarse, la
negociacion puede causar una repentina calidez y compromiso y
que se practique mas la religion.
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Después de este periodo de negociacion, y generalmente de
manera repentina, una persona puede aislarse y volverse
introspectiva. Este es un comportamiento natural. El trabajo
espiritual interno que el paciente o familiar esta haciendo puede
llevar a aceptar el diagnostico y que la muerte esté cerca. Este
trabajo interno permitira que el paciente se centre en un cierre
espiritual en su vida.

Hay muchas maneras de proporcionar ayuda y apoyo durante
este periodo. Por ejemplo, usted puede:

« Estar disponible como una presencia sin prejuicios durante
las conversaciones y los periodos de silencio;

«  Permitir que su ser querido tome la iniciativa en las
maneras en que necesita apoyo: y

«  Ofrecerse a comunicarse con el capellan de Gilchrist o con
el clero de la persona.

El clero individual puede ofrecer consuelo del apoyo religioso
mientras el capellan de Gilchrist puede proporcionar apoyo
emocional y responder a las preguntas relacionadas. Durante
este periodo es extremadamente importante respetar las
preferencias religiosas y espirituales de la persona. También
hay que tener cuidado de no imponerle creencias.

Recuerde, el mejor regalo que los familiares y amigos pueden
ofrecerle a sus seres queridos es una compania reconfortante en
el camino espiritual.

“Mientras estemos separados...simplemente
nos tomaremos de la mano a través del
tiempo, sonreiremos mentalmente al otro y
disfrutaremos de la calidez de nuestro amor”.

—7—/@6 ond G@[e Drather
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Necesidades y preferencias de
conversacion

Cada persona es verdaderamente tnica, absolutamente tnica, en
muchos sentidos. La manera en que miramos. La manera en que
pensamos y sentimos. La manera en que nos comportamos. La
lista continta y contintia. No es de extrafiar, entonces, que cada
persona tenga diferentes necesidades y preferencias cuando se
trata de una conversacion al final de la vida.

Algunas personas al final de la vida quieren hablar sobre sus
pensamientos y sentimientos. Por ejemplo, es posible que
quieran hablar con sus familiares los planes para después de su
muerte. Por el contrario, otras pueden preferir no centrarse en
una conversacion sino en vivir hasta que ya no estén. La gama
de necesidades y preferencias es tan variada con los individuos
anicos que las tienen.

La mejor manera de atenderlos y servirlos es tratar de entender,
respetar y cumplir sus necesidades y preferencias.

Despedirse y Dar Permiso

Las personas con enfermedades que limitan la vida y sus
familiares a veces tienen dificultades para determinar cuando

y como despedirse. El temor de que dicha conversacion pueda
enojar o de alguna manera dafar a sus seres queridos. Los
familiares pueden preocuparse de estar despidiéndose muy rapido
o de que al escuchar las despedidas sus seres queridos pierdan la
esperanza. Las personas también tienen miedo de que despedirse
se pueda interpretar que estan ansiosos de que llegue la muerte.

Despedirse y dar permiso para dejar ir pueden ser pasos
importantes que hay que dar cuando un ser querido esta listo.
Puede ser muy dificil darle permiso a su ser querido para irse.
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Una persona que esta muriendo puede intentar aguantar,
incluso cuando esto puede prolongar el malestar, hasta que sus
familiares y amigos le aseguren que los que se quedan estaran
bien. Hay muchas maneras de dar permiso y decir adios.
Tomarse de las manos con su ser querido o, si no causa malestar,
acostarse junto a él puede ser tranquilizador.

Las lagrimas son una parte normal y natural de despedirse.

No es necesario ocultarlas ni disculparse. Las lagrimas son
simplemente una expresion fisica de amor. Sus lagrimas pueden,
de hecho, darle permiso a los demés para liberar sus propias
emociones reprimidas. A veces, las l1agrimas pueden dar una
sensacion de liberacion y alivio.

Al despedirse y dar permiso, puede compartir recuerdos
preciados o volver a contar las historias favoritas. Dar permiso
y despedirse puede ser tan simple como decir “sé que tienes que
irte y esta bien”.

Nunca es muy temprano para despedirse. El curso de la
enfermedad no siempre es predecible. Después de la muerte,
podemos lamentar las oportunidades perdidas. ¢Qué cosas
lamentaria no haber dicho? ¢Qué cosas es importante que sepa
su ser querido? Es posible que sea més facil para usted escribir
sus pensamientos y después usar estas palabras para que guien
su conversacion.

Tenga en cuenta que los patrones de comunicaciéon de toda una
vida pueden no cambiar a medida que se acerca el final de la
vida. Si quiere, el capellan de Gilchrist o el trabajador social
pueden ayudarlo con el proceso de dar permiso y despedirse.
Sea amable con usted mismo y siempre recuerde, el regalo de su
presencia y su amor no tienen medida.
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American Association of Retired Persons (AARP): www.aarp.org
HopeWell Cancer Support: www.hopewellcancersupport.org
National Alliance for Children’s Grief: nacg.org

What's Your Grief? (Grief support): www.whatsyourgrief.com
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A los que se aman nunca mueren.
El amor es inmortalidad.

- Em@ Dickinson

Gilchrist en las redes sociales

n facebook.com/gilchristcares
thegilchristblog.com

E2 eGilchrist_News

m linkedin.com/company/gilchrist



UNA ORGANIZACION ¢

888.823.88

11311 McCormick Road, Suite :
Hunt Valley, Maryland 21031

gilchristcares.org

Servicio de retransmision TTY de Maryland:
1.800.735.2258

Gilchrist presta los servicios independientemente
de la raza, color, credo, sexo, orientacion sexual,
discapacidad, religion, la capacidad de
pago, o el pais de origen.



