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ALIANZA NACIONAL para la PRESTACION DE CUIDADOS
Establecida en 1996, la Alianza Nacional para la Prestacion de Cuidados es
una coalicion sin fines de lucro de organizaciones nacionales, que centra
su enfoque en los problemas de 1a prestacion de cuidados para la familia.
La Alianza fue creada para efectuar investigaciones, hacer analisis de
politicas, desarrollar programas nacionales y aumentar la concienciacion
publica de los problemas relacionados con la prestacion de cuidados para
la familia. Reconociendo que los cuidadores de la familia hacen importantes
aportaciones sociales y financieras para el mantenimiento del bienestar de
las personas que cuidan, la mision de 1a Alianza es ser el recurso nacional
objetivo de la prestacion de cuidados para la familia, con la meta de mejorar la
calidad de vida de las familias y de los que reciben los cuidados.

—(Gail Gibson Hunt, Presidentay CEQ
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En EmblemHealth, nos enorgullece nuestra labor de apoye.al cuidador de la
familia. Reconocemos que pocos trabajos son tan exigentes como el cuidado

de un ser querido crénicamente enfermo o discapacitado. Las investigaciones
demuestran que la carga de ser un cuidador de la familia sin sueldo aumenta el
riesgo de problemas fisicos y emocionales. Particularmente la depresion. Es por
eso que EmblemHealth tiene una larga tradicion de Servicio @ estos “pacientes
silenciosos” que juegan un papel vital en el cuidado de la salud, pero cuyas
necesidades son mayormente ignoradas por el sistema de atencion medica.

Como miembro fundador de la Coalicién de Cuidadores de la Familia de la Ciudad
de Nueva York, EmblemHealth esta dedicado a ayudar a los cuidadores a tener
acceso a la informacion y apoyo que necesitan para no convertirse en receptores
de cuidados ellos mismos. En respuesta a os esfuerzos de la Coalicion de apoyo a
|as familias de veteranos que regresan de la guerra, creamos un juego de recursos
para el cuidador, que es apropiado para todos los cuidadores. El juego de recursos
puede encontrarse en nuestro sitio Web y se incluye en el suplemento del manual.

Nuestro Programa de Cuidados para el Cuidador de la Familia, una iniciativa del
departamento de Bienestar Integrado de EmblemHealth, promueve el bienestar
general—del cuerpo, la mente y el espiritu. Mediante el énfasis en el autocuidado
y la modificacion del estilo de vida, nuestras actividades aligntan a los miembros
de EmblemHealth a adquirir mayor consciencia de la relacion entre la mente y el
cuerpo y a considerar la creciente evidencia cientifica de que cada uno de nosotros
tenemos la capacidad de controlar el estrés y aprovechar el poder sanador interno.
Visite emblemhealth.com para mas informacidn sobre estas iniciativas, incluyendo
enlaces con organizaciones de cuidadores de la Ciudad de Nueva York, el Estado
de Nueva York y a nivel nacional.

—Anthony L. Watson, Presidente del Consgjo y CEO
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Sepa

que como cuidador
usted no esta solo.
De hecho,

los expertos estiman
que

mas de

65 millones de
americanos son
cuidadores de
amigos o familiares
adultos.
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Introduccion

Bienvenido a Cuidados para el Cuidador de la Familia: Un
lugar donde empezar. Esperamos que encuentre este folleto
informativo y atil.

Este folleto sirve a los cuidadores de la familia. El término
“cuidador de la familia” se aplica a una persona que cuida

a parientes y seres queridos. El receptor de cuidados puede

ser un miembro de la familia de origen del cuidador o de

su familia de eleccion, tal como un amigo especial, vecino,
miembro de grupo de apoyo o compafiero de vida. En cada
caso, el término “cuidador de la familia” usado en este folleto
se refiere a una persona no profesional que ofrece cuidados sin
pago a otras personas en el hogar.

Respondiendo al llamado de la prestacion de cuidados

A través de nuestras vidas, a muchos de nosotros se nos pide
cuidar a otra persona—para convertirnos en cuidadores de la
familia. Quizas usted fue llamado a hacer esta labor después
que la enfermedad de un ser querido progresé lentamente hasta
el punto que €l o ella necesitaba ayuda en el hogar. Quizas
alguien necesit6 su ayuda repentinamente, después de un
accidente tragico. Su responsabilidad de prestacion de cuidados
puede ser de corto plazo, largo plazo o indefinida. No importa

Un lugar donde empezar

las circunstancias, el camino que le espera en su jornada de
prestacion de cuidados puede parecer largo e incierto.

Sepa que usted no esta solo. Aunque quizas se sienta

aislado, los cuidadores de la familia en conjunto integran
una comunidad mas grande. ;Sabia usted que una encuesta
efectuada en el 2009 encontré que 65.7 millones de personas
en Estados Unidos, o el 28.5% de la poblacion, sirven como
cuidadores sin pago a un familiar adulto, un nifio con
necesidades especiales o un amigo?

Si mira en su alrededor, podria descubrir que:

% Su companera de trabajo cuida a un padre o madre de edad
avanzada en el hogar.

% Un amigo de la familia puede ser un cuidador de un cényuge
o pareja de vida con una enfermedad seria, como céncer, y
que esta enfrentando los problemas del final de la vida.

% Su pastor/consejero espiritual podria estar sirviendo de
cuidador a su hija con discapacidad del desarrollo, aparte de
sus responsabilidades con su congregacion.

La situacion de cada cuidador es tinica, sin embargo todos
comparten experiencias universales que abarcan problemas fisicos,
emocionales y espirituales—asi como econémicos y legales.



La Guia de Recursos
del Cuidador, que
se encuentra en la
parte de atras de
este folleto, contiene
una lista de recursos
gubernamentales

y privados que
pueden ayudar con
informacion sobre

la prestacion de
cuidados, vivienda,
envejecimiento,
salud mental,
cuidado de
descansoy

de hospicio y
consejos legales y
financieros.

Qué encontrara usted dentro de
este folleto

Este folleto proporciona una
perspectiva general de los siguientes
temas importantes:

% EI camino de la prestacion de
cuidados, contado a través de historias
de cuidadores de la familia

% Los aspectos basicos de la prestacion de
cuidados de la familia

% Consejos para la prestacion de cuidados
% Entrenamiento del cuidador
% El cuidado de usted mismo

% Cuestiones legales y financieras a
considerarse

% Donde acudir para ayuda

Como usar este folleto

Este folleto esta disenado para darle una perspectiva general de
los aspectos y problemas basicos involucrados con la prestacién
de cuidados. No es un informe exhaustivo del tema. Mas

bien, proporciona informacién bédsica sobre muchos aspectos
importantes y universales de la prestacion de cuidados.

Siéntase en libertad de leer completamente este folleto,

de principio a fin. O bien, use el indice para orientarse por
aquellas partes que pueden ser mds utiles para usted. Quizas
desee comenzar un fichero, crear una lista de marcadores de
sitios Web o designar un lugar especial en su hogar para los
recursos de la prestacion de cuidados, incluyendo éste.

Usted puede encontrar un tema en este folleto que todavia

no ha considerado. Quizas todavia no ha enfrentado los
aspectos financieros y las cuestiones legales involucrados en
la prestacion de cuidados de la familia. Quizas encuentre que
el simple hecho de reconocer y prever éstos y otros problemas
le ayudara a dar los primeros pasos en la determinacion de un
plan de accion.
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Es correcto pedir ayuda

Muchos programas gubernamentales, grupos y agencias de
propugnacion estan trabajando para educar y apoyar a los
cuidadores de familia a nivel nacional y en comunidades
locales. La Guia de Recursos del Cuidador en la parte de atras
de este folleto proporciona una lista organizada de programas
a los que usted puede referirse para ayuda e informacion
adicional. Usted quizas desee afiadir recursos locales en la
pagina de Notas.

La prestacion de cuidados presenta retos considerables—
fisicos, emocionales y econdmicos. No hay motivos para sufrir
en silencio. Si una cosa puede usted sacar de este folleto,
recuérdelo, siempre es correcto buscar y pedir ayuda. El
recibir ayuda le permite ser un mejor cuidador.

No se sienta culpable, ni crea que ha fracasado, si necesita
ayuda para cuidar a un familiar o amigo. La ayuda esta
disponible y se le motiva a buscarla—incluso si cree que

no la necesita. Hay servicios, informacion, entrenamiento y
consejeria que pueden ayudarle a ofrecer mejor cuidado a su
ser querido. También pueden ayudarle a proteger su propia
salud y futuro financiero.

El proceso de educarse y prepararse puede ayudarle a reducir el
estrés y sobrellevar mejor los multiples retos de la prestacion de
cuidados. Este folleto esta disefiado como un lugar donde empezar.

Un lugar donde empezar
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Cuidando a un conyuge:
La experiencia de Nancy

ancy y su esposo esperaban ansiosamente su
N jubilacion. Después de una vida entera de trabajo

y de crianza de una familia, Nancy estaba lista
para tomarlo todo con mds calma y tener algiin tiempo para

ella misma. Planificaba visitar a sus nietos y dedicarse a sus
pasatiempos favoritos.

Sin embargo, la jubilacion de Nancy no duré mucho. Su esposo
sufrié un derrame cerebral y regresé a la casa del hospital con
paralisis parcial. Su esposo mejoré poco a poco, pero todavia
necesitaba ayuda con sus actividades del diario vivir, incluso
vestirse, bafarse y comer. También necesitaba intensa terapia
fisica y del habla varias veces a la semana.

Nancy ahora encuentra que sus dias estan llenos de
interminables tareas y citas. Esto la dejo sintiéndose abrumada.
Sus hijas estaban muy ocupadas criando a sus propios hijos
pequefios y estaba reacia a pedir ayuda. También se sentia
culpable por resentir la pérdida del tiempo libre que finalmente
habfia llegado a disfrutar. A pesar de las luchas diarias, se las
arreglo para encontrar momentos de alegria en los ratos
tranquilos que pasaba con su esposo. %

Un lugar donde empezar

Historias de
cuidadores de
la familia




: .I:._I y hl& P ﬁ,@

r

= :
CUIDADOS para el CUIDADOR PE LA FAMILIA

y

-




Vidas interrumpidas:
Una familia cambia
para siempre

n un instante, la familia de Nick cambi6 para
E siempre cuando un accidente de auto cost6 la vida de

su esposa y dej6 a su hijo de 15 afios con una seria
lesion de la médula espinal. De repente se encontrd responsable
de todo, desde las tareas del hogar hasta el cuidado de sus dos
hijas que extrafiaban enormemente a su madre, a la vez que
se convertia en uno de los 16.8 millones de americanos que
proporcionan cuidados a un hijo con necesidades especiales.

Su hijo necesitaba atencion constante. Requeria oxigeno asi
como un equipo especial para trasladarlo de su cama a una
silla de ruedas. Un asistente del cuidado de la salud en el
hogar venia varias horas al dia durante la semana, pero Nick
se quedaba s6lo muchas horas por las noches y los fines de
semana para luchar con el complicado equipo médico. Los
cuidadores de ninos con necesidades especiales proporcionan
el cuidado que mas tiempo consume.

Un lugar donde empezar

Antes del accidente, la familia de Nick dependia de dos
ingresos. Incluso con el beneficio por discapacidad del Seguro
Social para ayudar a pagar los gastos de su hijo, el dinero
estaba apretado. La mayoria de las semanas, apenas podia
cubrir sus gastos.

Los suenos para el futuro de su hijo, un atleta prometedor, se
perdieron. La esposa de Nick, su novia de la escuela superior,
habia desaparecido. Atn asi, la enorme tarea de cuidar a un
hijo discapacitado y de manejar su hogar no dejaba tiempo para
reconocer su profunda pena. Con el tiempo, Nick se unié a un
grupo de apoyo, donde pudo encarar su profunda pena y donde
llegé a comprender y apreciar como su tragedia habia llegado a
profundizar sus relaciones con sus hijos. %
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Cecile y Agnes:
Encarando juntas
los anos dorados

| principio, Agnes, una valiente mujer de 95 afios, era
A simplemente olvidadiza. Dejaba sus llaves, bolso y

gafas en la sinagoga, en el centro de adultos mayores
y en la mesa de su restaurante favorito. Cuando su hija Cecile
de 75 anos se fracturo la cadera hace varios afios, Agnes se
mudé con ella. La madre y la hija preveian que un dia Agnes
serfa la que necesitaria cuidados. No contaban con que Agnes
sufriera un rapido deterioro de demencia senil. Ambas temian
dejar el hogar y se prometieron cuidarse mutuamente.

Con problemas de salud propios, Cecile se encontré luchando
para cuidar a su madre anciana. Agnes estaba fisicamente
saludable para su edad, pero su capacidad mental se deterioraba
rapidamente. Sus amigos parecian conocer sobre la enfermedad
de Alzheimer, pero otro tipo de demencia no se entendia bien.

Un lugar donde empezar

Agnes “lucia bien” para otros. Comentarios bien
intencionados, tales como “Por lo menos no es Alzheimer,’
dolian mucho a Cecile y la dejaban sintiéndose aislada, aunque
su situacién se ha vuelto mas comun. En afios recientes,

un porcentaje mayor de los cuidadores han reportado que
Alzheimer o la demencia es el motivo principal por el que sus
seres queridos requieren cuidados.

y

Quizas la peor parte de la situacion de Cecile era el cambio en
sus relaciones con su madre. Dentro de un periodo de un afio,
Cecile encontré que su madre era virtualmente una extrafia
que ya no la reconocia. En esencia, Cecile habia perdido a

la madre que habia conocido toda su vida. A pesar de las
dificultades, Cecile estaba agradecida de poder cuidar a su
madre en su momento de necesidad. %
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Roxie crece
demasiado pronto:
Cuando una nina se
convierte en adulta

ntes que su madre desarrollara esclerosis mdaltiple
A (MS) debilitante, Roxie era una adolescente llena

de vida y feliz con suefios de obtener una beca
universitaria y convertirse en médico. Su mama habia sido
diagnosticada con MS cuando Roxie tenia 10 afios y sus
hermanos menores eran nifos pequefios. Aunque su mama
inicialmente respondi6 al tratamiento, para cuando Roxie estaba
en segundo afio de escuela secundaria, el medicamento dejé de
ser eficaz y la MS de su madre progresé. Mientras sus amigos
se preparaban para el baile del tercer afio, Roxie se encontr6
cuidando a su mamd y a sus dos inquietos hermanos menores.

Temiendo que la pusieran en un hogar de acogida o la
separaran de sus hermanos, Roxie mantuvo en silencio su
lucha sin contarle a nadie lo que estaba sucediendo en su
hogar. Después de la escuela, su vida era un maraton de
trabajo—compras en el supermercado, preparacion de comidas,
ayudar a su mama a bariarse, lavar la ropa y conservar limpio

Un lugar donde empezar

su modesto hogar. Le quedaba poco tiempo para las tareas

de la escuela y las notas de Roxie bajaron. Normalmente una
estudiante A en ciencia, su maestro de biologia, el sefior Grant,
not6 que algo no andaba bien. Se gand la confianza de Roxie y
finalmente ésta le confi6 su situacién en el hogar.

Con la ayuda de su orientador de la escuela y de una
trabajadora de servicios sociales, Roxie recibi6 la ayuda que
necesitaba de una combinacién de asistentes del cuidado de la
salud en el hogar y un familiar que acordé mudarse mds cerca.
Roxie volvi6 a concentrarse en sus tareas escolares, aunque

se preocupaba de lo que le sucederia a sus hermanos menores
si tiene que mudarse a la universidad y estd investigando
universidades mas cercanas a su casa.

Lamentablemente, Roxie no esta sola. Los expertos estiman que
1.3 a 1.4 millones de nifios entre las edades de 8 y 18 cuidan a
un pariente adulto, 72% de los cuales cuidan a un padre/madre
o0 abuelo/a. %
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0 el 28% de la
poblacion de Estados
Unidos, sirve como

R clor. ¢Qué es un cuidador?

La sociedad, los grupos de defensa, la
industria de la atencién médica y el
gobierno, todos tienen definiciones para
“cuidador de la familia”. En términos
sencillos, un cuidador de la familia
es alguien responsable de atender las
necesidades diarias de otra persona.

Los cuidadores de la familia son
responsables del apoyo fisico, emocional y
a menudo financiero de otra persona que
no puede cuidarse a si misma debido a
enfermedad, lesion o discapacidad.
El receptor del cuidado puede ser un
familiar, companero de vida o amigo.

€s Una mujer que
trabaja y pasa 20
horas a la semana
proporcionando
cuidados.

Los cuidadores de la familia a veces
son descritos como “informales”,

un término que los profesionales
usan para describir a aquellos que
cuidan a familiares 0 amigos en

el hogar, tipicamente sin recibir
pago. Los cuidadores “formales”,
incluyendo a proveedores del
cuidado de la salud en el

El contexto de la prestacion de cuidados

hogar y otros profesionales, estin entrenados y reciben pago
por sus servicios. Algunos cuidadores formales son voluntarios
entrenados asociados con una agencia. Este folleto se concentra
en los cuidadores de la familia informales (sin pago).

La cara del cuidador de la familia

Los cuidadores de la familia estdn en todo nuestro alrededor. Mas
de 65.7 millones de americanos sirven de cuidadores informales
a un nifio con necesidades especiales o a un adulto que vive en

la comunidad y necesita ayuda. Cényuges, hijos adultos u otros
familiares, parejas, amigos y vecinos todos sirven de cuidadores
informales sin recibir pago. La mayoria de los cuidadores (86%)
estan emparentados con el receptor de los cuidados, el 36%
cuidan a un padre o una madre. Cerca de un tercio de todos los
hogares americanos reporta que una persona por lo menos ha
servido como cuidador sin pago en el pasado afo.

Estudios han demostrado que cuidadores son de todas las
edades y vienen de todas las esferas sociales, aunque en afios
recientes la edad de los cuidadores y también de los receptores
de cuidados han aumentado. La edad promedio de un cuidador
es 49 anos. Mas de la mitad de todos los cuidadores esta entre
los 18 y 49 afios de edad, pero ha ocurrido un aumento reciente
en los cuidadores de 50 a 64 afios.

CUIDADOS para el CUIDADOR DE LA FAMILIA



La mayoria de los cuidadores
son mujeres (66%), aunque
los hombres también sirven

de cuidadores. El cuidado de
un familiar, en ausencia de

un cényuge, a menudo cae
sobre las espaldas de una hija o
nuera. Muchas mujeres pasan
una gran parte de sus vidas
adultas cuidando de nifios y
familiares adultos, ademds de
trabajar fuera de la casa. La
prestacion de cuidados sigue
siendo en gran parte responsabilidad de una mujer, en tanto que un nimero
considerable de mujeres se encuentran empleadas a tiempo completo aparte
de ofrecer cuidados 20 horas a la semana—Io que equivale a un segundo
empleo de tiempo parcial.

Se han reportado algunas diferencias en la prestacion de cuidados entre los
distintos grupos étnicos. Por ejemplo, los cuidadores hispanos tipicamente
son mas jovenes que los cuidadores blancos y afroamericanos. Los
cuidadores afroamericanos generalmente tienen menores ingresos familiares
y los cuidadores asiaticos americanos tienen igual posibilidad de ser
masculino o femenino. Expertos han notado que las diferencias culturales y
étnicas pueden influir sobre las expectativas de los cuidadores de la familia.

Un lugar donde empezar

En la encuesta Prestacion de Cuidados en Estados Unidos

del 2009 realizada por la Alianza Nacional para la Prestacion
de Cuidados y la AARP, los cuidadores reportaron ayudar a
los receptores de cuidados con lo siguiente:

% Transporte

% Quehaceres de la casa

% Compras de supermercado
% Preparacion de comidas

% Manejo de finanzas

% Ayuda con medicamentos

(por ejemplo, administracion de pildoras, poner
inyecciones)
% Disponer o supervisar los servicios pagados

LLa mitad de todos los cuidadores también reportaron
que ayudaban con las dificiles tareas relacionadas con el
cuidado personal, entre ellas:

% Acostarse y levantarse de la cama y sentarse y
levantarse de sillas

% Vestirse

% Ayuda para banarse o ducharse

% Ayuda para llegar y regresar del inodoro
% Alimentar a la persona gue cuidan

% Manejar la incontinencia y los pafiales




e,
Cuidadores de la familia:
La base del cuidado de largo plazo

Es un mito el que la mayoria de los
ancianos de la nacion reciben cuidados
en hogares de adultos mayores o en
instituciones de atencion médica. En
al final de su vida, Estados Unidos, los familiares y amigos
busque ayuda para son los que principalmente proporcionan
los problemas cuidados de largo plazo en el hogar: el 58%
J-ciicos,iinancieros de los que reciben cuidados de 50 afios o
y Iegales: ’Para SIS mayores vive en su propia casay el 20%
informacion, usted . . L 0 <
: ,, vive con su cuidador. Sélo el 11% vive
tiene la opcion de

en un hogar de adultos mayores o en un

comunicarse con t d d . d
su programa de centro de vida asistida.

hospicio local o
nacional.

tienen necesidades
especiales. Si usted
esta cuidando de
alguien que esta

La prestacion de cuidados ofrecidos por
la familia y amigos resulta en ahorros
considerables para el gobierno, las
instituciones y agencias de la atencion
médica que de otro modo serian
responsables de proporcionar el
cuidado. De hecho, las aportaciones
representadas por el cuidado
provisto por cuidadores informales
y de la familia ascienden a cerca
de $375 mil millones cada afio.

La madre anciana de mi esposo vino a
vivir con mi familia el ano pasado. Nosotros tenemos

cinco hijos y estamos apretados en nuestro pequeno
apartamento urbano. Sin embargo, ambos valoramos
los fuertes lazos familiares y nuestro compromiso de
cuidarnos mutuamente. Mi esposo y los hijos mayores
tratan de ayudar, pero yo me encargo de la mayor
parte del cuidado de ella. Es dificil, pero es lo correcto.
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La esquizofrenia de mi hermano fue diagnosticada cuando él tefifa veinte y pico de afios. Pasé varios afios
desamparado e ingresando y saliendo de hospitales. Cuando finalmente se estabilizd con medicamentos, vino a vivir con mi

familia. Lo he estado cuidando desde entonces. La mayoria de las personas piensa que los cuidadores sélo cuidan a padres

0 conyuges de edad avanzada. Sin embargo, las personas con enfermedad mental cronica seria también requieren cuidados

especiales de largo plazo.

¢Quiénes son los receptores de cuidados?

En el contexto de la prestacion de cuidados, los receptores

de cuidados se definen principalmente como adultos de 18
aflos 0 mayores que requieren ayuda frecuente con una o

mas de las actividades de la vida diaria. Estas pueden incluir
actividades tales como bafarse o vestirse, atencién médica que
requieren equipos especializados en el hogar. Aquellos que
cuidan nifios con necesidades especiales también se reconocen
como cuidadores de la familia ya que sus responsabilidades son
Ginicas y consumen mas tiempo que la crianza general.

Los “cuidadores abuelos” que crian nietos también pueden
calificar para programas de ayuda del gobierno y de agencias
privadas. Estos cuidadores de la familia tienen necesidades
legales especiales para proteger sus derechos y los de sus nietos.

Virtualmente cualquier enfermedad, ya sea aguda o cronica,
o lesién puede resultar en que una persona requiera un
cuidador de la familia. Muchas personas pueden requerir
cuidados temporales, de largo plazo o indefinidos. Cuando se
les pregunt6, los cuidadores a menudo simplemente citaban

Un lugar donde empezar

“la edad avanzada” como el motivo principal de la necesidad de
cuidados del receptor.

Las afecciones médicas que comtinmente conducen a la
necesidad de un cuidador incluyen:

% Trastornos cronicos del cerebro, como demencia,
enfermedad de Alzheimer y enfermedad de Parkinson

% Cancer

% Trastornos de la salud mental y psiquiatricos; Trastorno de
Déficit de la Atencion (ADD o ADHD)

% Enfermedades cardiovasculares tales como derrames
cerebrales e infartos cardiacos

% Lesiones, tales como lesion traumética del cerebro o de la
médula espinal

% Discapacidad del desarrollo, retardo mental o autismo

% Enfermedades crénicas relacionadas con una discapacidad
continua, tal como diabetes, artritis severa, VIH/SIDA
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*

Las personas de 65 anos y mas de
edad siguen estando entre el segmento
de mas rapido crecimiento de la
poblacién americana. Uno de cada ocho
americanos tiene 65 anos 0 masy sus
numeros se duplicaran entre el 2000 y
el 2030.

Se han citados muchos motivos
que explican estas diferencias,
incluyendo una merma en la
fertilidad y el envejecimiento de la
generacion posterior a la Segunda
Guerra Mundial. ¢Otro motivo?
Muchos americanos estan viviendo
mas tiempo. Para el momento en
que la generacion de la posguerra
comience a alcanzar 85 afios de
edad en el 2031, 21 millones de
americanos tendran 85 afios 0 mas,
comparado con 6 millones en el 2010,
una cifra que se ha duplicado desde
1990.

Los cuidadores y los recipientes

de cuidados también envejeceran,
resultando en mayores demandas de
recursos y asistencia.

e

ael GUIRADORDE LA FAMI ings o LS

s e
F L
‘ Hga

Ty il




Tendencias en la prestacion de cuidados

La poblacion americana esta envejeciendo, particularmente
debido a que la generacion de la posguerra se acerca a los

65 afios de edad y a los aumentos en las expectativas de
nuestras vidas. Se espera que este “encanecimiento de América”
aumente considerablemente la necesidad de cuidadores de la
familia en el hogar durante las décadas venideras.

El aumento en la poblacion de edad avanzada, combinado con

la necesidad de cuidarlos, ha conducido al reconocimiento

de los cuidadores de la familia en un sentido mas formal por
parte de la industria de la atencion médica, el gobierno y la
comunidad. Como resultado, ha ocurrido un aumento constante
en el nimero de grupos de abogacia nacionales y locales y
programas del gobierno disponibles para ayudar a los cuidadores
de la familia con las necesidades de consejeria, educacion,
entrenamiento, legales y financieras. Vea la Guia de Recursos
del Cuidador al final de este folleto para una lista completa de
recursos disponibles para los cuidadores de la familia.

El respiro para los cuidadores de la familia también ha ganado
atencion en afios recientes. El respiro es un breve periodo de
descanso o alivio. Esto puede ser una tarde, un dia o incluso una
semana libre de las responsabilidades de la prestacion de cuidados,
tipicamente ofrecido con regularidad por un asistente del cuidado
de la salud en el hogar o un proveedor que recibe pago. El respiro
puede ser proporcionado en el hogar del cuidador o en una
institucion. Entre los ejemplos se incluyen servicios diurnos para

Un lugar donde empezar

adultos o programas de respiro fuera del hogar, algunos de los
cuales son ofrecidos por hogares de adultos mayores con un cargo.

Estudios demuestran que el cuidado de respiro con regularidad
alivia el estrés y promueve la salud y el bienestar general del
cuidador. Ademas, puede mejorar la capacidad del cuidador de
prestar los cuidados. Vea la Guia de Recursos del Cuidador al final
de este folleto para una lista de los recursos del cuidado de respiro.
También consulte con los recursos locales del envejecimiento y la
discapacidad para los servicios de respiro en su comunidad.

Si bien el ntimero total de horas de cuidados ofrecidas por

los cuidadores cada semana disminuy6 en anos recientes, los
cuidadores que ofrecen ayuda con més de una actividad de la vida
diaria aumentd. Ademds, la ayuda sin pago para los cuidadores
ha aumentado. Sin embargo, la ayuda pagada para los cuidadores
disminuy6 para los receptores menores de 65 anos y para aquellos
sin Alzheimer ni demencia, lo que se atribuye por lo menos en
parte a la caida en la economia que comenzé en el 2008.

El Internet y la tecnologia ofrecen una brillante fuente de
esperanza y apoyo para los cuidadores. Ahora muchos recurren a
Internet para informacion y recursos. Otros adelantos tecnoldgicos
ahora estan ampliamente disponibles, incluyendo dispositivos de
respuesta a emergencias, calendarios electronicos y dispositivos
que envian informacién médica a los proveedores de atencion
médica, tal como niveles de aztcar en la sangre o presion arterial.
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La prestacion de cuidados puede requerir un enorme

compromiso fisico y emocional, asi como destrezas
bésicas. En las paginas siguientes se presentan
consejos e informacién sobre dénde empezar.

Cree un ambiente seguro en el hogar.

Efectte una inspeccion de seguridad en el hogar de su

ser querido o en su propio hogar si usted esta cuidando a
alguien alli. Por ejemplo, cercidrese que haya iluminacién
apropiada, instale barras de agarradera en el bafio y
conecte un teléfono inalambrico para emergencias.

Hay listas de control de seguridad en el hogar
disponibles por Internet y de la AARP.
(Vaya a www.aarp.org, y luego busque Home Safety
Caregiving Checklist (Lista de Control de Seguridad
en el Hogar para Prestacion de Cuidados.)

Entrenamiento del cuidador.
Busque recursos educacionales en la prestacion
de cuidados (Vea a continuacién la seccion
Entrenamiento del cuidador. Por ejemplo,
conozca el modo correcto de trasladar a un ser
querido de la cama a la silla de ruedas. Esto
puede ayudarle a evitar una lesion seria a
usted o a la persona que esta cuidando.

Consejos utiles para los cuidadores de la familia:
Un lugar donde empezar

Ademas, conozca como bafiar correctamente a una persona con
problemas de movilidad. Esto puede ayudar a reducir el riesgo
de hospitalizacién por llagas cronicas e infecciones.

Mantenga registros médicos.

Lleve una lista completa y actualizada de todos los
medicamentos y médicos, junto con notas sobre el historial
médico. Cercidrese de traer esta informacion si usted
acompana a su ser querido a las visitas a médicos.

La mayoria de los receptores de cuidados (93%) toma por lo
menos un medicamento de receta. Es importante mantener
una lista de todos los medicamentos que el receptor de
cuidados estd tomando actualmente. Cerci6rese también de
anotar la dosis o potencia, tal como 10 mg; para qué afeccién
se toma el medicamento; y con qué frecuencia se toma, por
ejemplo, dos veces al dia. Un régimen de medicamentos puede
cambiar con frecuencia, por eso cerciorese de actualizarlo
con regularidad. En particular, los farmacéuticos son recursos
valiosos para informacién de medicamentos.

Si su ser querido tiene acceso a un registro médico personal
(PHR), aselo para registrar sintomas, visitas a médicos,
medicamentos y otra informacién médica importante.

CUIDADOS para el CUIDADOR DE LA FAMILIA



Conozca sobre la enfermedad.

Averigiie todo lo que pueda sobre la enfermedad que el receptor
de cuidados tiene, sus tratamientos y la prognosis. Armados con
esta informacion usted y su familia tendran una mejor idea de
lo que pueden esperar en el futuro y como usted puede ayudar.
Esta informacion puede ayudarle con la planificacion.

Aprenda a comunicarse con los profesionales de

la atencion médica.

Para poder abogar mejor por su ser querido, conozca y use la
terminologia que los médicos, enfermeros, planificadores de
altas, terapeutas y otros profesionales de la atencion médica
utilizan cuando discuten el caso. Tenga un enfoque calmado
y firme en la abogacia de ser parte de un equipo decisorio de
atencién médica y de servicios de apoyo.

Minimice el estrés, especialmente durante los dias de fiestas.
Los dias de fiestas pueden ser particularmente estresantes para
los cuidadores y los receptores de cuidados. Trate de reducir el
estrés, simplifique las actividades, reldjese, tome todo con calma
y asegurese de tener bastante tiempo tranquilo para rememorar.

Haga que la familia extendida participe en la prestacion
de cuidados.

Organice y celebre una reunion de familia con todos los que
toman decisiones. Identifique y discuta los problemas de la
prestacion de cuidados al familiar necesitado.

Un lugar donde empezar

Pida ayuda con las actividades del hogar.

Busque ayuda con los trabajos del patio y otros quehaceres del
hogar. Considere pedir ayuda a un amigo o vecino. Contrate a
alguien para que corte el césped. Investigue servicios de entrega
para los articulos de supermercado y farmacias.

Delegue en amigos y familiares.

Recuerde, sea especifico cuando pida ayuda a familiares y
amigos. “;Podria Jill venir un par de horas los sabados para
quedarse con la abuela mientras yo hago las compras?” o ¢{Puede
George cortar el césped cada semana ahora que papé ya no
puede hacerlo?”

Administre su tiempo.

Mantenga una libreta de agenda o un calendario para ayudar a
programar sus actividades diarias, incluso visitas a los médicos.
Algunos programas de computadoras o dispositivos personales
pueden ayudarle a programar y administrar su tiempo. Considere
el uso de un calendario en linea que usted puede compartir con
otros familiares por Internet, tal como Google Calendar.

Busque la ayuda que satisfaga su situacion.

La situacion de cada cuidador es tinica. Por ejemplo, si usted
cuida de alguien que no esta viviendo con usted y a una gran
distancia, usted puede encarar retos especiales de caracter
logistico, financiero y emocional. Busque recursos que satisfagan
sus necesidades especiales de larga distancia; por ejemplo,
considere usar un administrador de cuidados geriatricos.
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Entrenamiento
del cuidador

Quizas usted no adquiera de inmediato todas las
destrezas para ocuparse de las labores de la prestacion
de cuidados. Aunque bafiar y alimentar a alguien
podrian parecer tareas sencillas, hay consejos y
habilidades que usted puede aprender para hacer
maés faciles las actividades de la vida diaria.

La seguridad también es un factor importante, ya que
la mayoria de los receptores son ancianos o estan
discapacitados de algtin modo.

Usted podria encontrar Gtil localizar libros, DVD/
videos, recursos de Internet o talleres ofrecidos en su
comunidad sobre temas relevantes a su situacion.
Por ejemplo, usted puede necesitar educarse
respecto a lo siguiente:

% El cuidado de alguien con una enfermedad
especifica, tal como la enfermedad de
Alzheimer, cancer o VIH/SIDA

*

*

*

Coémo trabajar con profesionales médicos y navegar el sistema
de la atencién médica

Manejar actividades de la vida diaria, como bafarse, vestirse
y comer

Preparar su hogar o el hogar del receptor de cuidados para
prestar con seguridad los cuidados

Manejar y organizar la terapia de medicamentos en el hogar,
incluyendo como reconocer y manejar efectos secundarios

Operar y manejar equipos médicos, tales como ventiladores
y oxigeno

Areas de temas especificos, tales como manejo del dolor o
cambios en la condicién mental

Técnicas para sobrellevar situaciones y reduccion de estrés

Recursos para el entrenamiento del cuidador de la familia

Los recursos educacionales y el entrenamiento para el cuidador de
la familia estan disponibles a través de una variedad de fuentes en la
comunidad. Las clases, libros y sitios Web de entrenamiento pueden
ayudarle con destrezas practicas y estrategias para la prestacion de
cuidados. Tenga presente que algunas fuentes imponen un cargo,
en tanto que otras son gratis.

CUIDADOS para el CUIDADOR DE LA FAMILIA



La Cruz Roja Americana ha desarrollado
un programa de entrenamiento y una guia
de referencia para cuidadores de la familia,
que incluyen nuevos médulos de temas
especificos para cuidadores, entre ellos:

% Seguridad en el hogar

% Destrezas generales de la prestacion
de cuidados

% Colocar y ayudar a moverse a su ser
querido

% Ayudar con el cuidado personal
% Alimentacién sana

% Cuidados para el cuidador

% Cuestiones legales y financieras

% Cuidado de un ser querido con
enfermedad de Alzheimer o demencia

% Cuidado de un ser querido con VIH/SIDA

Visite www.redcross.org y busque
“family caregiving,” o comuniquese con
su capitulo local de la Cruz Roja para
més informacion sobre los programas
de cuidadores.

Un lugar donde empezar

Los siguientes son recursos adicionales para el entrenamiento

del cuidador de la familia:

Medicare (y Medicaid en algunos estados) pagard
por ciertos tipos de educacion del cuidador, si se
proporciona como parte de una visita en persona
médicamente necesaria para el paciente. Pida més
informacion a su proveedor de atencion médica.

El Centro Nacional de Prestacion de

ofrece
hojas de datos, grupos de discusian, conferencias
telefonicas y otros recursos educacionales, inclu-
yendo el Navegador del Cuidador de la Familia,
(ue proporciona informacion estado por estado
de los recursos de la prestacion de cuidados. Para

mas informacidn visite el sitio Web.de la Alianza de
Cuidadores de la Familia en-www.caregiver.org.

La

proporciona una biblioteca virtual de
recursos educacionales en su sitio Web,
www.nfcacares.org, bajo Caregiving Resources
(Recursos de la Prestacion de Cuidados).

La organizacion

(www.thearc.org) proporciona informacion en su
sitio Web para familias que crian nifios con retardo
mental y discapacidad de desarrollo relacionadas,
que incluyen la Gufa de Recursos para la Familia
con informacion desglosada por estado.

La ofrece seminarios y recursos educaciona-
les gratis por Internet sobre mdltiples aspectos de
|a prestacion de cuidados de Ia familia,

incluyendo el Juego de Herramientas de la
Prestacion de Cuidado integral y de mdltiples me-
dios de la AARP (vaya a www.aarp.org y busque
“caregiving” (prestacion de cuidados).

L.a compafifa , fadicadaen
Chicago, ofrece por Internet el programa CARE
Coaching Online y otros programas de apoyo.
Visite www.matherlifeways.com y haga clic en In-
stitute on Aging para mas informacion.

Medifecta Healthcare Training vende seminarios
en linea, DVD, libros y otros programas
educacionales para cuidadores de la familia y
profesionales en www.medifecta.com.

La

ofrece recursos educacionales en su sitio Web Help
Starts Here, http://www.helpstartshere.org/seniors-
and-aging/caregiving.

El programa educacional de 6 semanas, Powerful
Tools for Caregivers (PTC), es entregado a
comunidades a través de Estados Unidos. Busque
en Internet un curso PTC cerca de usted.

Aparte de estos recursos, hable con médicos, en-
fermeros o trabajadores sociales sobre las dreas
de la prestacion de cuidados con las que usted
no se siente comodo o que encuentra dificiles de
hacer.




Transiciones

en el cuidado:
Navegando el
laberinto de la
atencion médica

A menudo los pacientes, cuidadores de la familia,
e incluso los profesionales médicos, no conocen
lo que pagaran Medicare, Medicaid y el seguro
médico. Familiares y pacientes con frecuencia

se sorprenden al averiguar cuando son dados de
alta de un hospital que el seguro no pagara por
muchos servicios y articulos necesarios en el
hogar que por rutina se pagan en el hospital.

Salvo que un receptor de cuidados tenga seguro
de atencion de largo plazo, muchas de las
necesidades del cuidado en el hogar s6lo estan
cubiertas por un periodo inicial de corto plazo o
no estan cubiertas en absoluto. Estos incluyen a
los asistentes de la salud en el hogar (HHA) y los
ayudantes del cuidado personal (PCA).

La transicion de un ambiente de cuidados médicos,
tal como un hospital o sanatorio especializado, al
hogar puede ser un momento de confusién para los
cuidadores de la familia y los pacientes. Esta seccion
presenta consejos para ayudar.




Aqui tiene algunos consejos para ayudarle a navegar el complicado laberinto de la atencién médica.

Conozca lo que estd cubierto por el sequro, Medicare y Medicaid.

sk Si su ser querido ha sido hospitalizado, cercidrese de hablar
con el planificador de altas, que puede ser una enfermera,
trabajador social u otro miembro del personal del hospital,
sobre el plan de cuidados antes de tomar decisiones. Usted
debe hacer esto tan pronto sea posible después del ingreso
al hospital, ya que la estadia probablemente serd muy corta.
Explore todas las opciones, no sélo la que recomiende
el planificador de altas.

% Los familiares y pacientes con frecuencia se sorprenden al
averiguar que el seguro no pagara por muchos servicios y
articulos necesarios en el hogar que por rutina se pagan en
el hospital. Salvo que un receptor de cuidados tenga seguro
de atencion de largo plazo (y s6lo un pequefio porcentaje de

americanos lo tienen), muchas de las necesidades del cuidado
en el hogar sélo estan cubiertas por un periodo inicial de corto

plazo o no estan cubiertas en absoluto. Esto incluye
asistentes y ayudantes del cuidado en el hogar.

% Trate de conseguir una persona de la compaiiia de
seguro o del cuidado administrado (un administrador
de caso) asignada al caso de su ser querido y cercidrese
que esa persona entienda completamente la condicion
del paciente para que se proporcionen los servicios del
cuidado en el hogar y los equipos correctos.

Un lugar donde empezar

% Mantenga un registro detallado de las conversaciones telefonicas

y contactos personales relativos al caso. Anote nombres, qué
se dijo y cuando. Las decisiones de cobertura de seguro con
frecuencia son flexibles. Usted puede necesitar documentar las
interpretaciones ofrecidas por distintas personas.

Si una agencia ha asignado un enfermero o asistente del
cuidado de la salud en el hogar, cerciorese que esa persona
tenga experiencia en el cuidado de su ser querido y que pueda
manejar los aspectos fisicos, del comportamiento y técnicos de
la condici6n del paciente.

Cercidrese que le hayan asignado el nivel correcto de asistencia
del cuidado en el hogar. Los enfermeros registrados, enfermeros
practicos y asistentes de la salud en el hogar o asistentes del
cuidado personal tienen diferentes destrezas y limitaciones.
También hay diferentes tipos de agencias, de las cuales s6lo
algunas estdn certificadas por Medicare y/o Medicaid.

(W
nextstepincare.org), una nueva herramienta de
United Hospital Fund, ayuda a los cuidadores
de la familia y a los profesionales de la atencién

meédica a proporcionar transiciones seguras y sin
tropiezos para los pacientes.



% Conozca a su farmacéutico local. Muchas
personas que requieren cuidados, especialmente
las que padecen enfermedades crénicas, toman
multiples medicamentos. El farmacéutico ayudara
a identificar interacciones de medicamentos y
contestar preguntas sobre las dosis y los efectos
secundarios. Muchos problemas posteriores a
la hospitalizacion son el resultado de errores de
medicamentos. La gufa de manejo de medicamentos
Next Step in Care (disponible en www.nextstepincare.
org) describe algunos problemas comunes que lo
cuidadores encuentran e incluye un formulario
sencillo y conveniente para llenar y actualizar para
estar al tanto de los cambios de medicamentos.
Usted debe llevar este formulario a todas las citas
con médicos para que todos tengan la misma lista,
incluyendo medicamentos de venta sin receta.

% Aparte de Next Step in Care, familiaricese con los
recursos impresos y de Internet, especialmente
los relativos a agencias comunitarias que
pueden ayudar. Hay una enorme cantidad de
informacion en Internet, de manera que sea
selectivo y use fuentes confiables.

Identifique y use todos los recursos disponibles.

% Discuta sus opciones con personas que hayan pasado por
su situacion.

% Pida ayuda a amigos y familiares con el papeleo, tal como
separar cuentas, revisar pélizas de seguro, etc. No deje que
se acumulen las cuentas y correspondencia.

Sea firme pero flexible.

% Usted puede decir no si el hospital desea dar de alta a
su ser querido y usted cree que no esta preparado para
proporcionar los cuidados necesarios en el hogar. Sea firme
pero flexible cuando negocie un plan factible.

% Pida a un asistente o enfermero de cuidados en el hogar que
venga al hospital y le ayude a llevar a su ser querido a la casa.
Esto puede incluir acompaiiarlo en la ambulancia e instalar
la cama u otros equipos médicos. Este servicio quizis no
esté cubierto por el seguro, peor valdria la pena pagar de su
bolsillo por la ayuda profesional para la transicion al hogar de
su ser querido y que quede todo arreglado.

% Cerciérese que su ser querido tenga el transporte apropiado
para las visitas de paciente ambulatorio.

% Solicite una reevaluacion de la situacion en un momento
especifico (unas pocas semanas o meses).

CUIDADOS para el CUIDADOR DE LA FAMILIA



Espere algunos gastos “de bolsillo”

s Proporcionar o manejar el mejor cuidado posible (p. ej., cambiar vendas
diariamente y proporcionar otras cosas necesarias) puede ser costoso. Este
tipo de cuidados puede no estar cubierto por una péliza de seguro. Es casi
seguro que usted tendra gastos de bolsillo por articulos y servicios que no
se consideran “médicamente necesarios.”

% Si alguien le dice que “Medicare (u otro seguro) no pagara por eso,” no se
detenga alli. Averigiielo usted mismo a través del Programa de Asistencia de
Seguros Médicos de su estado, el Centro de Derechos de Medicare llamando
al (212) 869-3850, por Internet en www.medicarerights.org o mediante otra
fuente independiente.

- Aportado por Carol Levine, Directora, Families & Health Care Project,
United Hospital Fund

Mi pareja de vida y yo hemos estado juntos por

15 anos. Ambos somos VIH positivos. Nos quedamos devastados
cuando yo respondi a un coctel de medicamentos y él no. Cuando él
desarrolld SIDA, me converti en su companero, su cuidador y su defensor.
Particularmente yo necesitaba ayuda con la proteccion de nuestros
derechos legales y el establecimiento de custodia. Una organizacion de
servicios de SIDA local y una agencia de ayuda legal de la comunidad han
sido muy Utiles para nosotros dos.

Un lugar donde empezar




)N dé

Algunos cuidadores de la familia
experimentan depresion, especialmente
los que proporcionan cuidado personal
intenso muchas horas al dia. Muchos
cuidadores reportan sintomas de
importancia clinicas consistentes con la
depresion. Ademas las muijeres tienen
mayor probabilidad que los hombres de
sufrir estrés emocional relacionado con

la prestacion de cuidados. La depresion
puede persistir por largo tiempo después
que el ser querido haya fallecido o se
haya trasladado a un centro de cuidados.
Si usted esta luchando con sintomas de
depresion y ansiedad, busque ayuda.

CUIDADOS para el CUIDADOR D FAMILIA




La salud del cuidador: El cuidado de usted mismo

Los cuidadores enfrentan multiples responsabilidades y
complejas exigencias de su tiempo, energia y esfuerzos.
Muchos cuidadores trabajan a tiempo completo fuera de la casa
y cuidan de conyuges e hijos, asi como de familiares delicados
de salud o enfermos. Como resultado, la prestacion de cuidados
puede producir efectos considerables fisicos y psicoldgicos.
Consecuentemente, es importante que usted como cuidador
tome medidas para conservar su salud y bienestar.

Aunque muchos cuidadores reportan que se sienten queridos,
apreciados y necesitados como resultado de su prestacion de
cuidados, muchos también se sienten preocupados, frustrados,
tristes o deprimidos y agobiados. Es importante establecer

un sistema de apoyo y buscar ayuda para que usted también
pueda cuidarse.

Un lugar donde empezar

Tome periodos de descanso de la prestacion de cuidados.

Busque formas de tomar descansos de la prestacion de
cuidados. Estudios han demostrado que la prestacion de
cuidados por periodos prolongados puede afectar adversamente
tanto su salud fisica como su salud psicolégica. También puede
afectar negativamente su condicién de empleo y su capacidad
de ganarse la vida. Muchos cuidadores reportan que es dificil
balancear las necesidades del cuidado de padres y otros
familiares de edad avanzada con la atencién de sus propias
necesidades personales. Busque cuidado de respiro para darse
un descanso usted mismo.

Tome periodos de descanso tan frecuentemente como pueda.
Separe tiempo diariamente para dedicarse a una actividad
relajante. Lea un libro, descanse, salga a caminar o haga
ejercicios, medite o rece. Simplemente cercidrese de tomar
tiempo para usted, alejado de sus obligaciones de prestacion
de cuidados. Aunque pueda parecer egoista, el tomar periodos
de descanso con regularidad le ayudara a “recargarse” y ser un
mejor cuidador.
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de cuidar a otra persona.

% Visite a su médico de atencion primaria para
chequeos regulares, mamografias y eximenes
de la prostata.

s Obtenga una vacuna contra la gripe y una
contra la neumonia. A veces los suministros de
vacunas contra la gripe escasean, de manera
que cercidrese de recibir una temprano en la
temporada de gripe, incluyendo vacunas contra
la gripe estacional y las nuevas cepas, tales
como el HINTI. A finales del otofio y principios
del invierno es ideal. Pregunte a su proveedor
de atencién médica sobre las vacunas
apropiadas para usted.

% Tome sus medicamentos y vigile
su propia salud con la diligencia y
atencion que usted da a las personas
que cuida.

DEé pasos para proteger su propia salud y bienestar.

Es importante que usted atienda su propia salud. No descuide sus propias necesidades de salud a expensas

Como cuidador, usted debe hacer parte de su rutina lo siguiente:

% Cercibrese de tomar tiempo para ejercicios regulares.
Incluso una corta caminata diariamente puede
ayudarle a mantener su condicion fisica, reducir
su riesgo de ciertas enfermedades y proporcionar
beneficio psicoldgico.

% Coma una dieta razonable y sana que incluya frutas
y vegetales.

% Considere tomar clases y aprender técnicas de
reduccion de estrés y para encarar las situaciones.
Algunas personas encuentran particularmente tGtiles
el yoga, la meditacion y otras técnicas de relajacion.

s Siga participando en actividades religiosas o
espirituales, asi como en actividades recreacionales,
deportes, aficiones o simplemente pasar tiempo
con amigos.
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Considere unirse a un grupo de apoyo.

Muchos cuidadores reportan que el aislamiento es su principal
fuente de estrés. Busque un grupo de apoyo local para
cuidadores, donde usted pueda compartir sus sentimientos de
aislamiento y frustracion. Revise los recursos contenidos en
este manual y en Internet grupos de “autoayuda” y apoyo. Por
ejemplo, un capitulo local de la Asociacién de Alzheimer (vea
www.alz.org) podria celebrar reuniones regulares de grupos
de apoyo para aquellos que cuidan a personas con enfermedad
de Alzheimer.

Muchas personas encuentran consuelo al compartir
sentimientos y buscar apoyo emocional de otras personas

que entienden de primera mano los retos de la prestacion de
cuidados. Si le es dificil asistir a una reunion de un grupo

de apoyo, usted podria encontrar Gtil comunicarse con otros

a través de las Reuniones de Discusién basadas en Internet.
Muchos sitios Web sobre la prestacion de cuidados enumerados
en este manual incluyen tales comunidades en linea para
cuidadores de la familia.

Un lugar donde empezar
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Yo acogi a una hermana
mayor con retardo mental
cuando mi madre murio
repentinamente. Como su
hermana, yo sabia lo que

podia esperar en cuanto a

sus necesidades fisicas y
emocionales, sin embargo, como
madre soltera con ingresos
limitados, enseguida comprendi
que no estaba preparada
financieramente. Encontré una
trabajadora de caso a través de
mi Departamento de Servicios
Sociales local para ayudarme a
navegar las opciones de ayuda
financiera.
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Los aspectos financieros de la prestacion de cuidados

La prestacion de cuidados es una labor compleja y costosa. Examine los beneficios del Seguro Social y de pension.

Considere las siguientes acciones: » i
Quizas tenga que determinar y hacer arreglos respecto a

los pagos del Seguro Social y de pension para el receptor
Revise los arreglos bancarios y financieros. de cuidados.

Usted tendré que revisar los problemas y quizas cambiar ) L ) -
los arreglos financieros entre usted como cuidador y Maneje la planificacion financiera de la familia.

el receptor de cuidados. Si usted todavia no lo ha hecho, retinase con un asesor

para planificar las finanzas de su familia. Busque ayuda
Indague sobre la cobertura médica del receptor de para determinar la mejor manera de pagar por los cuidados
cuidados. de su ser querido, ahora y en el futuro. Usted también
debe considerar hacer arreglos para su propio cuidado.
Por ejemplo, podria pensar sobre la compra de seguro de
cuidados de largo plazo para usted mismo.

Lo més probable es que la persona que usted cuida tenga
algan tipo de cobertura médica. Esto podria incluir seguro
privado, beneficios de veterano o cobertura a través de
Medicare y/o Medicaid. Sin embargo, tenga presente que el

cuidado de la salud en el hogar y otra cobertura de cuidado Planifique opciones de cuidados ahora y en el futuro.

de largo plazo varfan ampliamente entre un plan y otro. Hay muchas opciones de cuidados y servicios disponibles.
De hecho, quizés se sorprendan al encontrar que muchos Estas incluyen servicios diurnos para adultos, cuidado
servicios del cuidado de la salud en el hogar y muchos suplementario basado en el hogar, terapia ocupacional
equipos médicos duraderos (tales como sillas de ruedas o y fisica, cuidado de respiro, hogares de vida de asistida y
ayudas para caminar) no son reembolsados. No suponga— cuidados de largo plazo. Todas estas opciones de cuidados
averigiie lo que esta cubierto y planifique para lo que no esta. requieren planificacién y arreglos financieros.
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Los costos de la prestacion de cuidados

La prestacion de cuidados en si puede tener consecuencias financieras para el cuidador. Por
ejemplo, usted puede tener que reducir sus horas de trabajo de tiempo completo a tiempo parcial,
debido a sus deberes de prestacion de cuidados. Eso puede tener un impacto negativo en otros
beneficios del empleo, tales como promociones y aportaciones a la jubilacion 401 (k).

o

En el 2006, el Congreso promulgd
la Ley Cuidado de Respiro por Un estudio realizado en el 2007 encontré que la mitad de los cuidadores que cuidan a alguien de

la Duracién de la Vida, que 50 afios 0 més de edad dedicaba més del 10% de sus ingresos (un promedio de $5,531 al afio) a la
enmendo la Ley de Servicios de prestacion de cuidados. Ademds, el 34% de los cuidadores usaba parte de sus ahorros para cubrir
Salud Publica para establecer los costos de la prestacion de cuidados. La merma en las condiciones econémicas de afios recientes
un programa de asistencia a también ha ocasionado estrés adicional y problemas financieros a los cuidadores de la familia. Las
los estados en el desarrollo de pérdidas de empleos, la imposibilidad de vender su propia casa o la de un receptor de cuidados
cuidado de respiro asequible de y la escasez de recursos en la comunidad debido a los cortes de presupuesto todos han afectado

dltz Ca“d?,d para Igs SUEEEeES y negativamente a los cuidadores de la familia y a los receptores de cuidados.
de la familia a través de la duracion

de la vida. Al entrar en el 2010, .

se estan considerando un nimero El empleo del cuidador

de medidas adicionales de apoyo Los cuidadores tipicamente dedican 20.4 horas a la semana a cuidar al receptor, lo que muchas personas

financiero para la prestacion de considerarfan como equivalente a un empleo adicional de mitad de tiempo. Considerando que muchos

cuidados, entre ellas un crédito cuidadores trabajan fuera de la casa—7 de cada 10 cuidadores (73%) estan empleados—los deberes

2%:r;ouiarr:;;sriﬁ::iizrri?e:teolrzara de 1.::1 prestacién de cuidados representan un compromiso de tigmpo conside{rable. Dos tercios. de los

los programas de cuidadores a culdadpres empleados (66%) reportan que la prestacién de cu1dado§ les obl{gé a hacer cambios en el

nivel nacional. trabajo, tales como llegar mas tarde, salir mds temprano o tomar tiempo libre durante el dia para las
responsabilidades de la prestacion de cuidados. Otros dejan sus empleos por completo; uno de cada

cinco reportan que han tomado un permiso de ausencia; el 6% renuncia a su empleo; y el 4% toma

una jubilacién temprana.

Se ha comprobado que los cuidadores empleados sufren de mds enfermedades relacionadas
con el estrés y que utilizan con mds frecuencia los planes médicos ofrecidos por su
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compania. También se ha demostrado que la prestacion de cuidados puede
tener un impacto negativo en el trabajo, conduciendo a una merma en

la productividad, mayor ausentismo y pérdida de tiempo de trabajo. La
conservacion del empleo probablemente es esencial para su propio futuro
financiero y también puede ser una fuente de satisfaccion.

La Ley de Ausencia Familiar y Médica (FMLA) permite a los empleados
elegibles que trabajan para una compariia con 50 0 mas empleados y que
cuidan a un cényuge, padre, madre o hijo/a con una enfermedad seria tomar
permiso de ausencia sin pago del trabajo. Por ejemplo, los que cuidan de un
padre o madre de edad avanzada pueden ser elegibles para tomar 12 semanas
de permiso de ausencia sin pago durante cualquier periodo de 12 meses para
cuidar a su padre o madre.

En los Gltimos afios, un creciente ndmero de americanos se han convertido
en cuidadores de la familia a veteranos heridos en la guerra. En enero de
2009, entraron en vigor actualizaciones a la ley FMLA, que implementaron
nuevos derechos de ausencia familiar militar. Esta nueva ley permite a un
c6nyuge, hijo/hija, padre/madre o pariente cercano tomar hasta 26 semanas
de ausencia sin pago para cuidar a un miembro de las Fuerzas Armadas que
esta sometido a tratamiento, recuperacién o de otro modo discapacitado.

Ademads, muchas comparifas ofrecen a sus empleados programas corporativos
de cuidados de adultos mayores. Su compariia también puede ofrecer

otros beneficios, tales como trabajo desde la casa, tiempo flexible, empleo
compartido, seminarios de prestacion de cuidados a la hora de almuerzo, un
programa de informacion y referencias a fuentes locales, grupos de apoyo

en el sitio o un programa de manejo de cuidados geriatricos. Averigiie con

el Programa de Asistencia a Empleados o el Departamento de Recursos
Humanos de su compania para conocer todos los programas disponibles.

Un lugar donde empezar

Tiempo completo

Tiempo parcial

Jubilado

Encargado
del hogar

Desempleado y
buscando trabajo

Discapacitado/
estudiante/otro

e

pasan cuatro anos y medio de su vida prestando cuidados.




La prestacion de cuidados involucra
varias cuestiones legales que pueden
parecer confusas y complicadas. Esto es
particularmente cierto si el receptor de
cuidados esta discapacitado o enfrenta
situaciones de final de la vida. Usted debe
buscar la asistencia de un abogado o de
un grupo de ayuda legal especializado en
las leyes relativas a las personas de edad
avanzada. Muchas de las organizaciones de
cuidadores ofrecen de las organizaciones
de cuidadores ofrecen seminarios
educacionales e informacion por Internet
sobre los aspectos legales de la prestacion
de cuidados. Algunas de las acciones
que usted podria considerar incluyen
las siguientes:

Cuestiones legales de la prestacion de cuidados

Busque un abogado.

Pida a familiares, amigos y otras personas en situaciones
similares referencias o recomendaciones. Muchas
organizaciones de cuidadores mantienen listas de
referencias legales. Busque un abogado que se especialice
en las leyes relativas a las personas de edad avanzada.

Obtenga documentos legales pertinentes a la salud del
receptor de cuidados.

Hay un niimero de documentos legales disenados para
estipular los deseos del receptor de cuidados. Un poder del
cuidado de la salud o de la atencion médica designa a un
representante que toma las decisiones médicas en nombre
de una persona que ya no puede tomar decisiones por si
misma. Un testamento activo estipulara los deseos de una
persona relativos a su atencion médica, particularmente
aquellos que conciernen a las decisiones del final de la
vida. Una exoneracion HIPAA autoriza a un representante
el acceso a la informaciéon médica privada de una persona.
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Considere un poder y otros documentos legales relacionados.

Lo mejor es preparar un poder y/o un fideicomiso activo tan temprano
como sea posible, ya que el receptor de cuidados debe tener la capacidad
mental para entender el documento.

Considere la planificacion de la herencia.

La planificacion de la herencia o caudal hereditario permite al
receptor de cuidados determinar cémo deben distribuirse sus activos y
propiedades en caso de la muerte del receptor.

Planificacion para el futuro

Este es el momento de mirar hacia su propio futuro. Inicie una conversacion
con su familia sobre sus deseos si usted algtin dia necesita cuidados. Entre
las cuestiones que deben explorarse se incluyen el establecimiento de una
directiva de atencién médica respecto a sus deseos médicos, preferencias

de vivienda y de cuidados de largo plazo y designacién de un cuidador.
Considere el seguro de cuidados de largo plazo como proteccion financiera.

- Informacion legal y financiera aportada por Robert M. Freedman, Esq.,
Mazur Carp Rubin & Schulman PC; New York, NY
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Conclusion

Su camino en la prestacion de cuidados
puede tener recompensas—y dificultades.
Recuerde, usted no esta solo como cuidador

B icrorotliRe| de la familia y hay ayuda disponible.

Mes Nacional de
los Cuidadores
de la Familia.
Esté al tanto de
actividades y
eventos especiales
en su area

durante el mes de
noviembre de cada
ano.

Algunas cosas que deben considerarse:

% Tome el mando de su vida y no deje que la
enfermedad o discapacidad de su ser querido
siempre esté en primer plano.

% Recuerde ser bueno con usted mismo.
Quiérase, honrese y valorese. Usted esta
haciendo una labor muy dificil y se merece
algunos momentos exclusivos para usted.

La prestacion de cuidados es un trabajo

y el respiro es su derecho adquirido.
Recompénsese con periodos de
respiro frecuentes.

% Esté al tanto de sefales de depresion
y no demore en obtener ayuda
profesional cuando la necesite.

% Cuando la gente le ofrezca ayuda, acepte la oferta y
sugiera cosas especificas que podrian hacer.

% Eduaquese sobre la condicion de su ser querido.
La informacién es poder.

% Hay una diferencia entre cuidar y hacer. Acoja las
tecnologias e ideas que promueven la independencia de
su ser querido.

% Confie en sus instintos. Casi siempre le conducen por
el rumbo correcto.

% Con frecuencia, los cuidadores tienen que alzar, empujar
y halar. Cuide bien su espalda.

% Llore sus pérdidas y luego permitase sofar nuevos suefios.
% Defienda sus derechos como cuidador y ciudadano.

% Busque el apoyo de otros cuidadores. Encontrara una
gran fuerza al saber que no esta solo.

- Aportado por la Asociacion Nacional de Cuidadores de
la Familia.

©2004 Asociacion Nacional de Cuidadores de la Familia y
la Alianza Nacional para la Prestacion de Cuidados
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Guia de Recursos del Cuidador bpénde acudir para ayuda

Informacion del Cuidador

National Alliance for Caregiving
[Alianza Nacional para la Prestacion de Cuidados]

4720 Montgomery Lang, 5th Floor
Bethesda, MD 20814

WEB: www.caregiving.org
CORREOQ-E: info@caregiving.org

Family Caregiver Alliance (FCA)

[Alianza de Cuidadores de la Familia]
180 Montgomery Street, Suite 1100
San Francisco, CA 94104

SIN CARGO: 1-800-445-8106
WEB: www.caregiver.org
CORREOQ-E: info@caregiver.org

National Family Caregivers
Association (NFCA)

[Asociacion Nacional de Cuidadores de la Familia]
10400 Connecticut Avenue, Suite 500
Kensington, MD 20895-3944

SIN CARGO: 1-800-896-3650
TELEFONO: 1-301-942-6430

FAX: 1-301-942-2302

WEB: www.thefamilycaregiver.org
CORREOQ-E: info@thefamilycaregiver.org

Un lugar donde empezar

Revista Today’s Caregiver
WEB: www.caregiver.com

Informacion de Prestacion de Cuidados
de la Familia
WEB: www.familycaregiving101.org

Sitio Web de Caring.com
www.caring.com

Children of Aging Parents (CAPS)

[Hijos de Padres Envejecientes]

P.0. Box 167

Richboro, PA 18954

SIN CARGO: 1-800-227-7294

WEB: www.caps4caregivers.org
CORREQ-E: info@caps4caregivers.org

Well Spouse Association
[Asociacion de Conyuges Sanos]

63 West Main Street, Suite H
Freehold, NJ 07728

SIN CARGO: 1-800-838-0879
WEB: www.wellspouse.org
CORREQ-E: info@wellspouse.org

Viviendas
American Association of Homes and
Services for the Aging (AAHSA)

[Asociacion Americana de Hogares y Servicios para el
Envejeciente]

WEB: www.aahsa.org

Cuidados en el Hogar en Internet—
National Association

for Home Care and Hospice

[Asociacion Nacional para el Cuidado en

el Hogar y Hospicio]

WEB: www.nahc.org/Consumer/coninfo.html

Assisted Living Federation
of America (ALFA)

[Federacion de Vida Asistida de América]
WEB: www.alfa.org
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Recursos para el Envejeciente

AARP

601 E Street, NW

Washington, DC 20049

SIN CARGO: 1-888-0UR-AARP
(1-888-687-2277)

WEB: www.aarp.org

National Institute on

Aging Information Center
[Centro de Informacion del Instituto
Nacional del Envejecimiento]

Building 31, Room 5C27

31 Center Drive, MSC 2292
Bethesda, MD 20892

SIN CARGO: 1-800-222-2225

SIN CARGO TTY: 1-800-222-4225
WEB: www.nia.nih.gov

The National Council on the Aging
(Headquarters)

[El Consejo Nacional del Envejecimiento] (Oficina central)
1901 L Streset, NW, 4th Floor

Washington, D.C. 20036

TELEFONO: 1-202-479-1200

FAX: 1-202-479-0735

TDD: 1-202-479-6674

WEB: www.ncoa.org

CORREQ-E: info@ncoa.org

Administration on Aging (US Department

of Health & Human Services)
[Administracion para el Envejecimiento (Departamento de
Salud y Servicios Humanos de EE.UU.)]

TELEFONQ: 1-202-619-0724
WEB: www.aoa.gov

Localizador de Cuidados de Adultos
Mayores (para encontrar servicios para
una persona de edad avanzada o un
cuidador de la familia en su localidad):
TELEFONO: 1-800-677-1116

WEB: www.eldercare.gov

Medicare y Medicaid

TELEFONO: 1-800-Medicare

WEB: www.medicare.gov

Informacion sobre Medicaid disponible en:
http://www.cms.hhs.gov/home/medicaid.asp

Indagacion de Beneficios
WEB: www.benefitscheckup.org

National Association of Professional

Geriatric Care Managers
[Asaciacion Nacional de Administradores de
Cuidados Gerigtricos Profesionales]

3275 West Ina Road, Suite 130
Tucson, AZ 85741-2198
TELEFONO: 1-520-881-8008
WEB: www.caremanager.org

Salud Mental

National Alliance for the
Mentally Ill (NAMI)

[Alianza Nacional para el Enfermo Mental]

3803 N. Fairfax Dr., Suite 100

Arlington, VA 22203

TELEFONO: 1-703-524-7600

TDD: 1-703-516-7227

LINEA DE AYUDA DE INFORMACION SIN
CARGO:

1-800-950-NAMI (6264)

WEB: www.nami.org

National Mental Health Association
[Asociacion Nacional de la Salud Mental]

2000 N. Beauregard Street, 6th Floor
Alexandria, VA 22311

TELEFONO: 1-703-684-7722

SIN CARGO: 1-800-969-NMHA (6642)
TTY: 1-800-433-5959

WEB: www.nmha.org
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Otros

Alzheimer’s Association
[Asaciacion de Alzheimer]

225 N. Michigan Ave., FI. 17
Chicago, IL 60601-7633

SIN CARGO: 1-800-272-3900
LOCAL: 1-312-335-8700
FAX: 1-866-699-1246

WEB: www.alz.org
CORREO-E: info@alz.org

Cuidado de Respiro

National Adult Day

Services Association, Inc.
[Asaciacion Nacional de
Servicios Diurnos para Adultos]

85 South Washington, Suite 316
Seattle, WA 98104

SIN CARGO: 1-877-745-1440
TELEFONO: 1-206-461-3218
FAX: 1-202-783-2255

WEB: www.nadsa.org
CORREO-E: info@nadsa.org

Servicio Nacional de
Localizacion de Respiro
WEB: www.respitelocator.org

Un lugar donde empezar

ARCH National Respite Network

Chapel Hill Training-Outreach Project, Inc.

[Red Nacional de Cuidados de Respiro ARCH]
800 Eastowne Dr. Suite 105

Chapel Hill, NC 27514

WEB: www.archrespite.org
TELEFONO: 1-919-490-5577

FAX: 1-919-490-4905

TDD: 1-919-490-5577

Busqueda del Localizador de

Cuidados de Adultos Mayores

(Para cuidados de respiro y otros servicios)
LINEA DE INFORMACION: 1-800-677-1116
WEB: www.eldercare.gov/Eldercare.NET/Public/
Home.aspx

Hospicio

Hospice Foundation of America
[Fundacion de Hospicios de América]

1710 Rhode Island Ave, NW

Suite 400

Washington, DC 20036

TELEFONO: 1-800-854-3402

WEB: www.hospicefoundation.org
CORREOQ-E: haoffice@hospicefoundation.org

Hospice Net — Informacion para
Cuidadores y Hospicio

WEB: www.hospicenet.org/ntml/
caregivers.html

National Hospice & Palliative Care
Organization (NHPCO)

[Organizacion Nacional de
Cuidados de Hospicio y Paliativos]

1731 King Street, Suite 100
Alexandria, VA 22314

WEB: www.nhpco.org

NHPCO HELPLINE: 1-800-658-8898
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Recursos Legales y Financieros

Administracion del Sequro Social
TELEFONO: 1-800-772-1213
WEB: www.ssa.gov

Centros para Servicios de Medicare y
Medicaid

SIN CARGQ: 1-877-267-2323

SIN CARGO TTY: 1-866-226-1819

WEB: www.cms.hhs.gov

American Bar Association (ABA)

Commission on Law and Aging
[Colegio Americano de Abogados —
Comision sobre la Ley y el Envejecimiento]

740 15th Street, NW, 8th Floor
Washington, DC 20005
TELEFONO: 1-202-662-8690
SIN CARGO: 1-800-285-2221
WEB: www.abanet.org/aging

National Academy of Elder Law Attorneys
(NAELA)

[Academia Nacional de Abogados de Leyes de
Adultos Mayores]

1577 Spring Hill Road, Suite 220
Vienna, VA 22182

TELEFONO: 1-703-942-5711
WEB: www.naela.org

Financial Planning Association
[Asociacion de Planificacion Financiera]

WEB: www.fpaforfinancialplanning.org

Women'’s Institute for a Secure
Retirement (WISER)

[Instituto para una Jubilacion Segura de las Mujeres]
WEB: www.wiserwomen.org/portal/
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