Preparandose para las Decisiones
Dificiles

Adaptado de “The Serious Iliness Conversation
Guide” (the Serious Illness Care Program at Ariadne

Labs) por Patricia 0'Malley, MD and Courageous
Parents Network

() INTRODUCCION

Una Conversacion Continua

En el transcurso de la enfermedad de su hijo/a, Ud. tendra que considerar unas preguntas muy
dificiles en cuanto a sus metas para el cuidado de su hijo.

Optimamente, el equipo médico de su hijo entablara una conversaciéon continua con ustedy le
guiaran sobre estas preguntas con el tiempo. Sin embargo, de vez en cuando tendra que tomar
decisiones rapidamente, en particular si la condicién de su hijo empeora o haya una crisis médica.
Hablando claramente en comunicacién continua, pueden trabajar juntos para identificar cuales
son sus deseos y planes para el cuido de su hijo—y podran repasar de nuevo a las respuestas con el

tiempo. Asi su gestion ayudara que el equipo provea el tipo de cuido que espera para su hijo.
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Es posible que sea beneficioso explorar estas preguntas con el equipo médico de su hijo/a, y/o por
su cuenta antes de tomar cualquier decision acerca de intervenciones médicas.

Communicacion
DIGNIDAD PERSONAL
Qué quiere que los proveedores médicos sepan sobre su hijo/a y sobre Ud., como individuos y

como familia, para ayudarle crear el mejor plan de cuido?

PREFERENCIAS CON RESPECTO A INFORMACION
Cuanta informacién quiere recibir usted, y que puede tolerar su hijo/a, acerca de los probables
resultados con esta enfermedad?

FAMILIA
Cuanto han hablado acerca de estas cuestiones usted, su familia y su hijo/a? ;Quisiera que alguien le
apoye en hablar de estos asuntos dificiles con otros miembros de la familia?

Tomando Decisiones y las Metas de Cuido

TOMANDO DECISIONES

Cuales son los elementos que Ud. utiliza para tomar estas decisiones dificiles? Qué le ayudaria tener el
sentido de que ha tomado las mejores decisiones posibles para su hijo/a? Qué cree que su hijo/a le esta
diciendo? ;Anticipa alguna decisiéon médica dificil en el futuro? Cémo sabra si es el momento para

considerar cambiar o parar los tratamientos?

PRIORIDADES
Cuales son sus prioridades para su hijo/a y su familia en este momento? Anticipa que cambiaran con el

tiempo?

ESPERANZAS
Tomando en cuenta lo que sabe acerca de lo que pueda suceder y lo que su hijo/a esta enfrentando, cudles son

sus esperanzas para su hijo/a y familia?

TEMORES/ANSIEDADES
Cuales son sus temores y ansiedades mds graves sobre el futuro dada la condicién de su hijo/a? Hay algo que
Ud. o su equipo médico podrian hacer para que sintiera menos miedo acerca del futuro?
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Transiciones e Intercambios
METAS

Sila salud de su hijo/a empeora, cudles son sus metas mas importantes, para su hijo/a y su

familia?

FUNCION
Hay condiciones o estados de vida que Ud. no considera aceptable para su hijo/a; por ejemplo, permanecer

en un ventilador por el resto de la vida?

INTERCAMBIOS
Si su hijo/a se enferma mas, Cudnto sentido cree usted hace que su hijo/a sea sometido a diferentes

tratamientos para la posibilidad de tener mas tiempo con Ud. y con su familia?

FIN DE VIDA

Si es inevitable que su hijo/a fallezca, ;donde quisieran Ud. y su familia que su hijo/a esté cuando fallece?
Existe la posibilidad de “una muerte buena” para su hijo/a, y como pareceria esto para Ud., su familia y su
hijo/a? Hay algo que Ud. o su equipo médico podrian hacer para que el fallecimiento de su hijo/a le causara

menos temor?

La conversacion continua

Cuidar a un nifio gravemente enfermo es como una serie de pasos. Hay subidas y bajadas, y también
progresion. Cuando haya considerado algunas de estas preguntas dificiles con anticipacion, se sentird mejor
preparado para responder a lo que esta pasando en el momento. Esto le dara un sentido de control. También
ayudara al equipo médico de su hijo/a trabajar con Ud. para desarrollar un plan que corresponda a los

valores y metas de su familia.

© 2020 Courageous Parents Network, Inc. All rights reserved. Www.cou rageousparentsnetwork.org


http://www.courageousparentsnetwork.org



