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Independientemente de que sea un conyuge, pareja, hijo, otro familiar o amigo, cuidar de alguien con una enfermedad
grave es una gran responsabilidad. Los cuidadores desempefnan muchas funciones diferentes: mientras algunos
participan activamente en el cuidado médico o practico, otros pueden manejar tareas financieras o concentrarse en

el apoyo emocional. Si maneja los medicamentos de su ser querido, habla con los médicos y otros proveedores de
atencion meédica en su nombre, ayuda a su ser querido a banarse o vestirse, o se encarga de las tareas domésticas o las

facturas, usted es un cuidador.

Aunque es gratificante ser capaz de apoyar las necesidades diarias de su ser querido con compasion y amabilidad, las
exigencias del cuidado pueden ser agotadoras fisica y emocionalmente. Si cuida a un paciente que vive con fibrosis
pulmonar (FP), los consejos de este folleto pueden ayudarlo a ser un cuidador mas eficaz mientras también cuida

de si mismo.

Primeros pasos del cuidado

Una base solida para el cuidado de un paciente que vive
con FP comienza con la comprension de la enfermedad y
el impacto que esta tendra en el paciente. Debido a que
la FP es una enfermedad compleja, en la atencion de su
ser querido pueden participar muchos proveedores de
atencion médica. Puede tener que hablar con varios de
los médicos de su ser querido para obtener un panorama
completo de lo que puede esperar y obtener respuestas a
sus preguntas.

Estas son algunas cosas importantes que usted, su ser
querido y su equipo de apoyo deben conocer sobre la FP:

1. La fibrosis pulmonar es una cicatrizacion irreversible
del tejido pulmonar.

2. El dano pulmonar causado por la FP dificulta la
expansion de los pulmones y la transferencia de
oxigeno al cuerpo.

3. La FP es progresiva y empeora con el tiempo.

4. Cada paciente con FP experimenta la enfermedad a
su manera. Los sintomas, el curso de la enfermedad
y la evolucion son dificiles de predecir.

5. Los pacientes con FP pueden tener otras afecciones
relacionadas y desarrollar complicaciones
como consecuencia de la FP.

La PFF puede ayudarlo a conocer mas sobre la FPy

el impacto que la enfermedad puede tener en su ser
querido. Visite la pestafna “Understanding PF” (Entender
la FP) del sitio web de la PFF, pulmonaryfibrosis.org,

o comuniquese con el Centro de ayuda de la PFF
(844.825.5733, help@pulmonaryfibrosis.org) para
obtener materiales educativos impresos.

Ademas de obtener toda la informacion posible sobre la
FPy como afectara a su ser querido, los siguientes son
algunos otros aspectos del cuidado que querra explorar
lo antes posible:

- Averigue sobre el seguro médico de su ser querido
y lo que cubre su plan. Averigue si su ser querido es
elegible para programas publicos como Medicare y
Medicaid.

Hablar sobre finanzas puede ser un tema delicado,
pero debera conocer bien los bienes de su ser
querido para planificar la vivienda, la atencion
medica y otros gastos. Pidale que revise sus cuentas
bancarias, inversiones, cobertura de seguro,
préstamos y otros bienes que puedan usarse para
cubrir posibles necesidades de atencion.

Si su ser querido no ha creado documentos legales
relacionados con su cuidado, como un documento
de directivas anticipadas o un poder para decisiones
meédicas (consulte la seccion “Planifique para el
futuro”, pagina 7), hable con él sobre como hacerlo
ahora para poder llevar a cabo sus deseos.

La mitad de los cuidadores trabajan a tiempo
completo o parcial. Si usted es uno de ellos, piense
como equilibrara el empleo y el cuidado. Algunos
trabajos y empleadores son mas flexibles que otros,
por lo tanto, averigUe si tiene opciones de horarios
flexibles, trabajo desde el hogar u horas reducidas.
Explore las disposiciones de la Ley de Licencia
Familiar y Médica (Family and Medical Leave

Act, FMLA) federal y las leyes de licencia familiar
de su estado para ver como pueden aplicarse a su
situacion. Recuerde que el tiempo de la FMLA no es
pago. Sin embargo, algunos estados exigen que la
licencia familiar se pague.

A medida que cambian las necesidades fisicas de su ser querido, algunas adaptaciones sencillas como barras de agatrre,
asientos para la ducha y luces nocturnas, pueden reducir los riesgos en el hogar. Visite aarp.org/homefit para obtener

una guia de como hacer del hogar un lugar mas seguro. Si usted u otras personas estan cuidando a la distancia, piense

como podrian ayudar tecnologias como sistemas de respuesta de emergencia personal, dispositivos de monitoreo remoto y
aplicaciones moviles con registros médicos. Asegurese de que todos los cuidadores de su ser querido tengan una lista con la
informacion de contacto de los proveedores de atencion médica, los proveedores de seguro y los vecinos, y los nombres y las
dosis de los medicamentos.

¢Todavia tiene preguntas? Comuniquese con el Centro de ayuda de la PFF al 844.TalkPFF (844.825.5733) oen | 1


mailto:pcc%40pulmonaryfibrosis.org?subject=
http://pulmonaryfibrosis.org
https://www.dol.gov/agencies/whd/fmla
https://www.dol.gov/agencies/whd/fmla
https://www.aarp.org/livable-communities/housing/info-2020/homefit-guide.html?cmp=RDRCT-561859d6-20200722

Perfiles de cuidadores
RICK TIDWELL

“Somos un gran equipo”,
dice el cuidador Rick
Tidwell, al describir como
se dividieron las tareas
ély su esposa, Heather
Kagel, después de que

a ella le diagnosticaran
fibrosis pulmonar
idiopatica. “Heathery

yO conocemos nuestras
fortalezas y debilidades,
y trabajamos con

ellas. Por ejemplo,

yo me encargaba de
administrar la mayor parte de sus medicamentos
(debo haber triturado 30,000 pastillas hasta
ahora), y ella se ocupaba de pedirlo”.

Heather, que se sometio a un doble trasplante
de pulmoén en 2019, esta bien y en la actualidad
es bastante independiente, pero antes y justo
después de la cirugia, las responsabilidades

de cuidado de Rick se multiplicaron. “La FP es
una enfermedad progresiva y, para el cuidador,
también todo es progresivo”, explica. “Se
agregan mas responsabilidades a medida que
pasa el tiempo”.

Rick, a quien le apasiona correr, consiguio
lograr sus millas incluso en los momentos mas
desafiantes. “Es importante que los cuidadores
sigan haciendo algunas de las cosas que suelen
hacer, aunque tengan que encontrar un horario
diferente”, dice.

Heather, que es voluntaria, elogia el apoyo
emocional de Rick. “Hubo dias en que

todo parecia muy dificil y Rick me sostuvo
cuando lloraba, y no intenté que resolviera

mis emociones”, dice. “Es importante que un
cuidador sepa que, a veces, solo hay que dejar
que el paciente exprese sus sentimientos y se
descargue”.

Concéntrese en la formacion de
equipos y la comunicacion

Ninguna persona puede hacer todo sola. Debera pedir
ayuda de muchas fuentes: profesionales, personas que
contrate para prestar servicios, familiares y amigos,
vecinos y organizaciones comunitarias. Para mantener las

lineas de comunicacion abiertas con todos y trabajar de
forma eficaz en equipo:

» Recuerde que los amigos y familiares que estan
lejos también pueden ayudar. Aunque no estén
cerca, los familiares y amigos pueden ayudar con
tareas que van desde la asistencia tecnologica hasta
el pago de facturas o la organizacion de las comidas.
Cuanto mas comprometido y amplio sea su equipo,
mejor podra afrontar los problemas que surjan y mas
probabilidades tendra de recibir ayuda cuando
la necesite.

Respete los deseos de su ser querido. Mientras crea
su planinicial de cuidado, y a medida que el plan se
altera con el tiempo para satisfacer las necesidades
cambiantes de su ser querido, solicite siempre la
participacion, el conocimiento y el consentimiento de
su ser querido.

Piense en el panorama general. Tenga en
consideracion cuales son las necesidades de su ser
querido ahora y qué podrian necesitar ély usted

en el futuro. Haga una lista de estas posibilidades
para consultarla a medida que forma su equipo de
atencion. Recuerde que la ayuda puede provenir
de profesionales y organizaciones o agencias
comunitarias, asi como de familiares y amigos.

Intente involucrar a todos los familiares. Si toda la
familia junta resuelve los problemas, considere hacer
una reunion para hablar sobre la atencion médica de
su ser querido, la organizacion de la vivienda, como
compartir las tareas de cuidado y como pagar lo que
el seguro no cubre. Antes de comenzar, piense quién
debe dirigir la conversacion, cuales son sus objetivos
compartidos y qué esta dispuesto a asumir.

Hable con los familiares por separado cuando
sea necesario. Si las reuniones no son el estilo de
su familia, intente encontrar una forma de incluiry
comunicarse con todos, aunque algunos participen
mas activamente en el cuidado que otros.

Organicese y participe activamente

Como cuidador, probablemente participa en varios
aspectos de la atencion médica y la vida diaria de su ser
de su ser querido puede cambiar un pocoy querido. Para mantenerse organizado y que las cosas

usted solo debe ir amoldandose mas de lo que funcionen sin problemas:

normalmente haria. « Participe activamente en el diagnéstico y el proceso
de tratamiento de su ser querido. Recuerde que a los
pacientes con FP la informacion de atencion médica
suele resultarles confusa y dificil. Su apoyo puede
ayudar a reducir la ansiedad para ambos.

PRINCIPAL CONSEJO DE RICK: Tengan
paciencia el uno con el otro. La personalidad

« Acompane a su ser querido a las citas médicas.
Lleve consigo una lista de preguntas que ambos
quieran hacery tome notas. Como cuidador, usted
entiende lo que experimenta su ser querido, asi
que preparese para interceder por él si lo
considera necesario.
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« Conozca a los miembros del equipo de atenciéon
meédica de su ser querido. Asegurese de
que entiende sus funciones y con quién debe
comunicarse cuando tenga preguntas entre las
citas. Guarde la informacion de contacto de los
proveedores en un lugar de facil acceso, en
especial los numeros de emergencia.

Mantenga una lista actualizada de todos los
medicamentos de su ser querido. Incluya todos los
medicamentos con recetay los suplementos de
venta libre, e imprima copias para compartir con los
profesionales de atencion médica y otros miembros
de su equipo de cuidado.

.

Conozca como operar los equipos médicos.
Familiaricese con los dispositivos que utiliza

su ser querido, incluido el oximetro de pulsoy el
equipo de oxigeno. Tenga a la mano los manuales
de instrucciones y los numeros de servicio

al cliente.

Ayude a su ser querido a hacer elecciones
positivas en cuanto a la comiday el ejercicio.
Conozca cuando debe brindar mayor motivacion
para lograr un programa de ejercicio y dieta
saludable, o acompanelo si necesita apoyo.

Haga listas de tareas pendientes y establezca una
rutina diaria basica. Tenga en cuenta que las cosas
no siempre se desarrollaran segun lo programado. El
dia puede cambiar si su ser querido no se siente bien
0 si se tarda mas de lo previsto para realizar algunas
tareas. Esta bien modificar su rutina.

Planifique con antelacion las citas, salidas y viajes

fuera del hogar. Dele tiempo adicional para alistarse.

Piense qué tipo de adaptaciones pueden ser
necesarias, como dejar a su ser querido en un lugar
mientras usted estaciona. Lleve refrigerios, agua,
un oximetro de pulso y cualquier medicamento que
su ser querido necesite mientras este fuera del hogar.
Conozca cuanto oxigeno portatil necesita

para cada viaje.

Fibrosis

Pulmonary”
‘ Foundation

Informacion basica
sobre el oxigeno

Perfiles de cuidadores

DEBBIE
(HERNDON)
KLEIN

Cuando a Steve
Herndon, el difunto
esposo de Debbie
Klein, le diagnosticaron
fibrosis pulmonar,
“Decidimos enseguida
que ibamos a vivir con
la FP y no morir con
ella, asi que nunca
dejamos de salir”, dice
Debbie.

“A pesar de que todo lo que haciamos requeria
un mayor esfuerzo, mi esposo siempre me
agradecia después de una salida. Fuimos a
nuestro séptimo concierto de Jimmy Buffett,
usando como siempre nuestros trajes para
conciertos, e incluso fuimos a los partidos de
futbol americano de Boise State University hasta
un mes antes de que Steve muriera en 2016".

Debbie, que ahora es voluntaria dedicada de
PFF, continua dirigiendo el grupo de apoyo de
fibrosis pulmonar de Idaho al que ella y Steve se
unieron durante la enfermedad de su esposo.
Ha aprendido mucho sobre la enfermedad

y los cuidados de los demas miembros de

su grupo de apoyo y del sitio web de la PFF.
“Desde educacion sobre la enfermedad hasta
resultados de ensayos clinicos, desde consejos
sobre como vivir con la fibrosis pulmonar hasta
como recaudar fondos y su importancia, la PFF
tiene mucha informacién que desearia haber
descubierto antes”, dice.

La Tarjeta para amigos y familiares de la

PFF imprimible, que explica lo que es la FP en
términos faciles de entender, es una innovacion
reciente que Debbie recomienda enfaticamente.
“Puede ser dificil para las personas entender
por lo que pasan los pacientes de FP ya que se
ven bien, pero no se sienten bien”, dice. “Ojala
hubiera tenido las tarjetas para darselas a las
personas cercanas”.

PRINCIPAL CONSEJO DE DEBBIE: No olvide
pedir ayuda y aceptarla. Tenga siempre en
mente algunas tareas y recados para poder
responder algo especifico cuando alguien le
diga: “¢Hay algo que pueda hacer por ti?".

@ Manejar las necesidades de oxigeno
Si su ser querido usa oxigeno suplementario, monitorearlo y
planificarlo sera una parte importante del cuidado. En el sitio
web de la PFF hay disponible un folleto educativo para el
paciente de la PFF, “Informacion basica sobre el oxigeno”
(Oxygen Basics). Comuniguese con el Centro de ayuda de
la PFF (844.825.5733, help@pulmonaryfibrosis.org) para
obtener una copia impresa.
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Cuide de si mismo

Tener como prioridad su propia salud fisica y emocional
es esencial para ayudar a cuidar de su ser querido. No
solo hace que usted se sienta mejor, sino que puede
ayudar a que se proteja de las consecuencias negativas
de salud que suelen tener los cuidadores. Para que
pueda cuidar mejor de su ser querido:

- Preste atencion a como se siente usted. Aprenda a
reconocer los primeros signos de estrés, depresion y
ansiedad en usted. Algunos sintomas de agotamiento
del cuidador son irritabilidad, fatiga excesiva, apatia,
abuso de sustancias, y aumento o pérdida de peso.
Busque ayuda profesional si la necesita. Esto los
beneficiara a usted y a su ser querido.

Permita la ayuda de otras personas. Acepte la
ayuda de amigos, vecinos y otras personas cuando
se la ofrezcan. La mayoria de las personas quieren
ayudar, pero no estan seguras de qué se necesita.
Haga una lista de las formas en las que otros puedan
echar una mano, como hacer recados, recoger las
compras del supermercado o hacer una comida.
Permitales elegir como les gustaria ayudar.

.

Ocupese de sus necesidades fisicas. Coma de
forma saludable, beba mucha agua, haga ejercicioy
duerma lo suficiente.

Asista a sus propias citas médicas. Mantenerse al

dia con su atencion médica lo ayuda a protegerse a
si mismo y a su ser querido, especialmente después
de volver a su hogar.
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» Busque recursos de apoyo en su comunidad.
Podria ser de utilidad que le lleven las comidas o que
lo ayuden con las compras o las tareas domésticas
ligeras. Muchos lugares también tienen centros de
dia para adultos o servicios de relevo que pueden
brindar a los cuidadores principales un descanso
de sus obligaciones de cuidado. Puede encontrar
servicios en su comunidad llamando al 211 desde su
teléfono o comunicandose con Eldercare Locator al
800.677.1116 o en eldercare.acl.gov.

Reserve tiempo para usted. Siga haciendo algunas
de las cosas que son importantes para usted y

que mantienen sus vinculos sociales. Participe

en un pasatiempo, vaya a hacerse un masaje,

llame a alguien con quien disfrute charlar, lea

un libro, almuerce con amigos; haga lo que le dé
placer, reduzca el estrés y lo ayude a relajarse. Si

le preocupa dejar a su ser querido solo, pida a un
amigo o familiar que se quede con él o considere los
servicios de relevo mientras esta fuera.

Combata el estrés. Considere explorar técnicas
de manejo del estrés, como meditacion, yoga o
ejercicios de respiracion profunda.

Busque personas comprensivas que lo escuchen.
Forme una red de amigos y familiares con los que
pueda hablar cuando las cosas sean dificiles.
Considere unirse a un grupo de apoyo para
cuidadores, que proporciona un espacio seguro
para compartir ideas con otras personas que tienen
las mismas experiencias.


https://eldercare.acl.gov/Public/Index.aspx
https://www.pulmonaryfibrosis.org/patients-caregivers/medical-and-support-resources/find-a-support-group
https://www.pulmonaryfibrosis.org/patients-caregivers/medical-and-support-resources/find-a-support-group

- Priorice. Si no encuentra tiempo para adoptar todas
o la mayoria de estas formas de cuidado personal,
concéntrese en el area en la que cree que corre
mayor riesgo. Por ejemplo, si tiene problemas
de salud propios, consultar regularmente sus
proveedores de atencion médica puede ser su
prioridad. Si en general esta sano, pero se siente
deprimido, hablar con un médico o terapeuta podria
ser lo mas importante.

Sea amable consigo mismo. Deje de lado la culpa;
reconozca que el cuidador perfecto no existe.
Reconozca las cosas que hace bien cada dia, asi
como sus propios limites. Si se da cuenta de que su
mejor esfuerzo no es suficiente para satisfacer las
necesidades de su ser querido, es hora de cambiar la
situacion y pedir ayuda.

Descubra su nueva normalidad

Vivir con una enfermedad crénica como la FP, significa
que la vida cambiara. Juntos, usted y su ser querido
implementaran una nueva normalidad que combinara
rutinas familiares con nuevos habitos y dinamicas de
relacion. Para adaptarse a las necesidades cambiantes de
su ser querido a medida que la enfermedad evoluciona:

- Sea flexible. Identifique las cosas que puede
controlar, pero reconozca que algunas cosas estaran
fuera de su influencia.

@ Participe en el grupo de apoyo de
nuestros cuidadores

El apoyo telefénico para cuidadores de la PFF, “PFF
Caring Conversations” (Conversaciones sobre
cuidados de la PFF), se reune el primer martes de
cada mes. Visite pulmonaryfibrosis.org/zoom para
obtener mas detalles.

Aliente la independencia. Aunque posiblemente
usted se encarga de deberes adicionales y de
algunas tareas que su ser querido solia hacer, es
importante que los pacientes con FP sigan haciendo
todo lo que puedan por si mismos. Segun lo permita
la salud de su ser querido, considere nuevas formas
de trabajar juntos; por ejemplo, su ser querido puede
hacer la lista de las compras antes de que usted vaya
al supermercado o puede pagar las facturas mientras
usted lava la ropa.

Encuentre nuevas formas de conectarse. Mientras
la enfermedad de su ser querido evoluciona, busque
actividades de ocio que puedan disfrutar juntos y
que tengan en cuenta las capacidades y los niveles
de energia cambiantes de su ser querido. Cuando
corresponda, pida a otros familiares y amigos que
participen.

Deje espacio para las emociones. Su ser querido
puede sentir rabia, tristeza, ansiedad o impaciencia
en diferentes momentos. Muchos pacientes con
enfermedades cronicas sufren afliccion, aislamiento
y una sensacion de pérdida. Es importante reconocer
las emociones dificiles y hablar sobre ellas. Preste
atencion a los signos de ansiedad y depresion

de su ser querido; si es necesario, busque ayuda
profesional a través del médico de su ser querido o
de servicios comunitarios.

¢Todavia tiene preguntas? Comuniquese con el Centro de ayuda de la PFF al 844.TalkPFF (844.825.5733) oen
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STEPHANIE
GOLDEN

Aligual que muchos
pacientes de fibrosis
pulmonar, Olga
Henderson no recibio el
diagnostico sino hasta
que la enfermedad
estaba avanzada. Su hija,
Stephanie Golden, fue
su cuidadora principal
durante los seis meses
antes de que Olga
muriera en 2018.

“Mi madre se mudo conmigo y yo organizaba

sus medicamentos, la ayudaba a banarse por la
noche, me aseguraba de que comiera bieny le
daba apoyo emocional”, dice Stephanie, cuyo
hermano y cunada se encargaban de manejar las
entregas de oxigeno de Olga y de llevarla a las
citas con los médicos.

Aunque la rapida evolucion de la enfermedad
de su madre significod que “yo estuviera en piloto
automatico y no cuidara bien de mi misma”“,

dice Stephanie, “confiaba en mi fe para obtener
fuerza y me mantenia espiritualmente conectada
con amigos”.

Después de que Olga muriera y los companeros
de trabajo de Stephanie hicieran una donacion

a la Pulmonary Fibrosis Foundation, “realmente
aprendi lo que la PFF tenia para ofrecer”, dice
Stephanie. “Me propuse aprender mas sobre esta
enfermedad rara y temible para poder abogar
por otras personas que recorren este camino
devastador”.

Convertirme en voluntaria de la PFF “fue una
via a través de la cual pude canalizar mi dolor
intercediendo por otros que atravesaban

un proceso similar, facilitando una mayor
concientizacion sobre la FP e incentivando las
donaciones en la lucha por una cura”, agrega.
“Quiero tener un impacto en las familias que
recién reciben el diagnostico”.

PRINCIPAL CONSEJO DE STEPHANIE:
Participe en la PFF o en los grupos de apoyo.
Para mi, ha sido una forma de sembrar semillas
de paz en mi corazon. Ser tan util para otros
como pueda me ayuda a conciliar mi pena.
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Explore los cuidados paliativos

Aunque con frecuencia se confunden con cuidados

de enfermos terminales que se centran en el apoyo

en la etapa final de la vida, los cuidados paliativos son
una opcion de tratamiento que ayuda a los pacientes

a sentirse mejor durante toda la evolucion de una
enfermedad grave. Conozca qué implican los cuidados
paliativos y considere buscarlos para su ser querido.

+ Los cuidados paliativos se centran en proporcionar
alivio de los muchos sintomas y el estrés que la FP
puede causar. El tratamiento suele centrarse en los
sintomas, y el objetivo es mejorar la capacidad de los
pacientes y sus cuidadores para disfrutar de la vida.
Con frecuencia, un equipo de cuidados paliativos
esta formado por médicos capacitados, enfermeros,
trabajadores sociales y otras personas que trabajan
junto con el equipo de atencion para proporcionar un
mayor nivel de apoyo.

Los cuidados paliativos pueden comenzar en
cualquier momento y producirse al mismo

tiempo que todos los demads tratamientos, incluida
la participacion en estudios de investigacion,

la rehabilitacion pulmonar y la evaluacion de
trasplante de pulmon. En un estudio, los pacientes
con enfermedades graves que recibieron cuidados
paliativos vivieron mas tiempo que los que no.

El equipo de cuidados paliativos ayuda a los
pacientes con FPy a sus familias a lo largo del
proceso de la enfermedad, ayuda a los pacientes
a comprender sus opciones a medida que la
enfermedad evoluciona, y ayuda a los pacientesy a
sus familias a decidir como les gustaria ser cuidados
a medida que se acerca el final de la vida.

El equipo de cuidados paliativos también aborda
cuestiones fisicas, emocionales, sociales y espirituales
para los cuidadores. Al proporcionar orientacion y
recursos para ayudar a los cuidadores a mantenerse
mental y fisicamente sanos, los cuidados paliativos
ayudan a los cuidadores a apoyar mejor a los pacientes.

Los cuidados paliativos se pueden proporcionar en
muchos entornos: hospitales, clinicas, virtualmente
o en el hogar. Si usted o su ser querido podrian
beneficiarse al tener apoyo adicional en el manejo de
la FP, pida al equipo de atencion de su ser querido
que lo derive a cuidados paliativos. La mayoria de las
principales formas de seguro (incluidos Medicare y
Medicaid) cubren los cuidados paliativos.

- Obtenga mas informacion en getpalliative care.org.

Proteja contra las infecciones
respiratorias

Tome estas medidas para ayudar a prevenir infecciones
respiratorias en su ser querido:

« Manténgase al dia con las vacunaciones.
Asegurese de que todos los miembros del hogar
de mas de seis meses de edad tengan una vacuna
contra la gripe cada ano. Manténgase al dia con
las inmunizaciones contra la COVID-19. Vacunese
contra la neumonia si tiene mas de 65 anos o tiene
determinadas afecciones médicas (consulte a su
proveedor de atencion médica si no esta seguro).

- Mantenga la limpieza. Lavese las manos o use
un desinfectante de manos a base de alcohol con
frecuencia.


https://www.pulmonaryfibrosis.org/docs/default-source/medical/position-statements/pff-palliative-care-position-statement-final-patient.pdf?sfvrsn=61d5c1f9_4
https://www.pulmonaryfibrosis.org/docs/default-source/medical/position-statements/pff-palliative-care-position-statement-final-patient.pdf?sfvrsn=61d5c1f9_4
https://getpalliativecare.org

- Evite las multitudes. Mantenga a su ser querido Pe rﬁ I.eS de cu idadores

alejado de grupos grandes de personas siempre que

sea posible.

- Sepa cuando decir no. Esta bien rechazar las visitas LORNA BOYLE
de familiares y amigos, mantenerse alejado de areas “No hay nada que no
concurridas o evitar cualquier otra cosa que crea que podamos hacer, solo
no es segura para su ser querido. Usted es la persona tenemos que planificar
mas adecuada para determinar qué esta bien o no. con antelacion”, dice

Lorna Boyle, cuidadora
de su esposo, Keith.
“Con la fibrosis pulmonar
idiopética, no se puede
tener prisa”.

Tome medidas de seguridad contrala
COVID-19. Continue utilizando la proteccion
facial y el distanciamiento fisico hasta que se
reduzca significativamente la prevalencia del
virus de COVID-19 en la comunidad. Obtenga mas

informacion en pulmonaryfibrosis.org/covid19. Keith, a quien le

- Esté atento a los sintomas. Si su ser querido tiene diagnosticaron fibrosis
tos, resfriado o gripe, informe a su proveedor de pulmonar idiopatica
atencion médica de inmediato. (FPI) en 2017, “es una
persona de proyectos y tiene una calidad de
p[aniﬁque para el futuro vida bastante buena”, dice Lorna. Con un poco
o ) ) de creatividad, puede mantenerse activo. Por
Puede ser dificil hablar gobre loque sucedera amedida ejemplo, Lorna se queda junto a Keith y le
que la FP de su ser qgerldo avanza, pero es importante alcanza las herramientas para que €l no tenga
tener esas conversaciones lo antes posible después del que inclinarse ni estirarse durante sus proyectos
- Debe entender que, a medida que la enfermedad Keith se detiene en cada hidrante para hacer sus
evoluciona, su ser querido puede necesitar un ejercicios de respiracion mientras Lorna sigue
mayor nivel de atencion que el que usted esta en avanzando y regresa adonde el esta.
capacidad de proporcionar. Pregunte al médico de o
su ser querido qué tipo de atencion puede necesitar Los Boyle participan en cuatro grupos de
y obtenga mas informacion sobre las opciones apoyo y aprovechan al maximo los recursos
disponibles en su area. de la Pulmonary Fibrosis Foundation. “Asistir
o ) . a la conferencia de la PFF de 2019 fue una
 El Proygcto Conversacmn (Conversation Project) de las mejores cosas que nos sucedio”, dice
proporciona guias descargables para tomar Lorna, voluntaria de la PFF en la actualidad. “La
decisiones sobre el cuidado en la etapa final de mayoria de las personas nunca ha oido hablar de
la ylgla y seleccionar un apoderado para decisiones la FPI, por lo que significo mucho conocer tantas
médicas. parejas que pasaban por lo mismo”.
- Obtenga informacion sobre las directivas anticipadas, .
como el testamento vital, el poder notarial para Lorna almuerza regularmente con sus amigos,
la atencion médica y las 6rdenes medicas para el participa en clases de entrenamiento fisicoy va a
tratamiento de soporte vital (physician orders for hacerse las unas. “Al principio, me sentia egoista
life-sustaining therapy, POLST). Para obtener mas o g estabz? con Keith todo el tiempo”, dlc_e.
informacion, visite caringinfo.org y polst.org. Pero me di cuenta de que, para ser la mejor
o . cuidadora, primero debo cuidar de mi misma. Y
- En asociacion con FreeWill, la PFF ofrece un recurso el tiempo que pasamos separados nos da mucho
gratuito para hacer un testamento. de qué hablar cuando estamos juntos”.

Una vez que haya preparado estos documentos,
guéardelos en un lugar donde estén seguros y sean

faciles de encontrar. También puede incluirlos en el PRINCIPAL CONSEJO DE LORNA: Habra
registro médico de su ser querido en la clinica donde . .
ocasiones en las que usted y su ser querido

recibe atencion. o )
. ) . . se sentiran frustrados mutuamente. Keith y yo
Considere analizar con sus familiares las decisiones

sobre el cuidado en la etapa final de la vida de su tenemos una palabra en codigo: “querido/a”.
ser querido. Comparta cualquier documento que su Esa es la senal para dar un paso atras y contar
ser querido haya preparado para que sus familiares hasta 10.

comprendan cuales son los deseos de su ser querido.

Con la participacion de su ser querido, seleccione a
alguien para que sea el responsable de tomar las
decisiones si usted ya no puede hacerlo. Asegurese
de que esa persona se sienta comoda en esta funcion
y luego hable con ella sobre sus deseos y los de su
ser querido.

Los cuidados de enfermos terminales pueden
proporcionar varias formas de apoyo al paciente, al
cuidadory a la familia durante la etapa final de la
enfermedad. Para obtener mas informacion, visite
hospicefoundation.org.

¢Todavia tiene preguntas? Comuniquese con el Centro de ayuda de la PFF al 844.TalkPFF (844.825.5733) oen | 7


mailto:pcc%40pulmonaryfibrosis.org?subject=
http://pulmonaryfibrosis.org/covid19
http://theconversationproject.org
http://caringinfo.org
http://polst.org
https://www.pulmonaryfibrosis.org/get-involved/ways-to-give/planned-giving
https://www.pulmonaryfibrosis.org/get-involved/ways-to-give/planned-giving
https://hospicefoundation.org

RECURSOS

Para obtener mas informacion sobre cuidados
eficaces, visite:

caregiver.org: recursos practicos de cuidado, incluidos
videos cortos y lecturas rapidas sobre temas que van
desde habilidades de transferencia hasta nutricion y
cuidado personal

caregiveraction.org: educacion, apoyo entre pares

y recursos para familiares cuidadores, incluidas
herramientas para cuidadores, foros de chat y un centro
de recursos en video

caringinfo.org: recursos para ayudar a los pacientesy las
familias a tomar decisiones informadas sobre la atencion
y los servicios antes de una crisis

nextstepincare.org: guias para ayudar a los cuidadores
y proveedores de atencion médica a trabajar juntos para
planificar e implementar transiciones para pacientes
gravemente enfermos

eldercare.acl.gov: el recurso de la Administracion de
Asuntos sobre la Vejez (Administration on Aging) de los
EE. UU. para conectarse con servicios para adultos de
edad avanzaday sus familias

theconversationproject.org: guias descargables para
iniciar conversaciones sobre los deseos relacionados con
el cuidado en la etapa final de la vida, elegir y convertirse
en apoderado para decisiones médicas, hablar con
equipos de atencion médica y mucho mas

getpalliativecare.org: recursos para manejar los
aspectos fisicos y emocionales de vivir con enfermedades
graves y localizar cuidados paliativos en su area

polst.org:informacion sobre la creacion de ordenes
medicas para el tratamiento de soporte vital que se
aplican a todos los proveedores de atencion médica que
un paciente puede consultar

archrespite.org: recursos para ayudar a las familias a
localizar servicios de relevo y de atencion de crisis en sus
comunidades
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¢ TODAVIA TIENE PREGUNTAS?

Comuniquese con el Centro de ayuda de
la PFF al 844.TalkPFF (844.825.5733) o
en help@pulmonaryfibrosis.org
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