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Como Usan
Este Folleto

Utilice esta Agenda y Guia de
Recursos para los Cuidadores como
una ayuda en administrar el cuidado
de salud a su ser querido y encontrar
los recursos que necesite. Mantenga
a mano la informacién médica de su

ser querido durante sus visitas y
llamadas meédicas. Asegurese de

poner al dia esta informacion segun
haya cambios con ella.

Las secciones de este folleto incluyen:
De Nuestro Presentador

De Nuestro Patrocinador

Apoyo y Consejos

Listas de Control y Recomendaciones

Agenda de los Cuidadores

Recursos para los Cuidadores

Glosario

Apuntes

Estamos muy agradecidos a Carol L. Fries por la
traduccion suplementaria.
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Escrito por Peter Salgo, M.D.
Presentador de “Second Opinion” («Segunda opinidn»)

Especialista en Cuidados Intensivos
NY Presbyterian/Columbia University

Hay otro costo aun. En Estados Unidos, los cuida-
dores—mas que individuos no cuidadores—describen
su propia salud como «regular» o «pobre». Casi seis
de cada diez de estos cuidadores dicen que su salud
se ha empeorado debido a sus actividades de proveer
cuidado.*

Sitodo esto da una imagen sombria en cuanto al estado
del cuidado en este pais, vale la pena considerar lo que
ganan los cuidadores a cambio del tiempo que in-
vierten. Ellos se llevan los beneficios mas grandes que
un ser humano puede tener. Consuelan a quienes mas
necesitan consolacion. Proveen confort a los que care-
cen de ello. Aprovechan de pasar tiempo con sus seres
queridos. Este folleto es parte de la «Campafia Nacional
Segunda Opinion para Cuidadores», una iniciativa para
ayudar a esos héroes silenciosos y determinados pasar
sus dias cotidianas.

Muchos cuidadores tanto como promotores de cuidado
médico y profesionales de cuidado médico nos han
ayudado a descubrir muchos de los actuales problemas
claves. En este folleto nos hemos dirigido a ellos con
articulos de consejo y apoyo, y también con patrones

y listas para registrar y recopilar mejor la informacion
que necesitan.

Mucho ha cambiando dentro de la practica de medicina
al cabo de los afios, pero lo basico permanece: la com-
pasion, el cuidado, y la preocupacion por el bienestar
de todos. Todos nosotros en «Segunda opinién» les
felicitamos a Uds.—los cuidadores del pais—y reco-
nocemos el esfuerzo inmenso que gastan todos los dias
para mejorar las vidas de sus seres queridos.

*El estudio Evercare de Cuidadores en declive (9/06, Alianza Nacional
para Cuidado y Evercare)
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An Association of Independent
Blue Cross and Blue Shield Plans

/(gaa'd,a'o'n Ble Chrogs 4
Bluwe Shietd

En nombre de las 39 compaiiias independientes y
locales de la Blue Cross y Blue Shield, la Asociacion
Blue Cross y Blue Shield esta orgullosa de patrocinar

el programa galadornado “Second Opinion” («Segunda
opinion») en PBS por el cuarto afio consecutivo. Esta
serie sin precedentes capacita a los televidentes con la
informacion necesaria para manejar su propio cuidado
de salud y los ayuda con hacer decisiones mas informa-
das sobre sus opciones de tratamiento.

El Sistema Blue Cross y Blue Shield cree fuertemente
que todos deben de tener un seguro de salud. De acuer-
do con la informacion mas reciente, publicada por el
Departamento del Censo de los E.E.U.U., 45.7 millones
de personas no tienen seguros de salud. Como prioridad
nacional necesitamos enfocarnos en los costos eleva-
dos del cuidado de salud y extender la cobertura

a todo el mundo.

En 2008, las compaiiias de Blue Cross y Blue Shield
colectivamente revelaron un plan comprensivo de cinco
puntos, The Pathway to Covering America (Camino a
Cubrir América), para mejorar la calidad del cuidado

de salud y hacer el costo razonable, y tratar con los
millones de estadounidenses que no tienen seguro de
salud. Esta propuesta esta basada en casi 80 afios de
experiencia como lideres en la comunidad de salud y se
enfrenta con las recomendaciones claves al dedicarse
al problema del nimero de los no-asegurados.

Estas incluyen:

1. Fomentar la rebusca de lo que funciona.
América necesita un instituto independiente para subven-
cionar la investigacion que compara la efectividad relativa
de los nuevos y actuales procesos médicos, drogas,
aparatos y bioldgicos.

2. Cambiar los incentivos para promover el mejor cuidado.
Los incentivos en nuestro sistema tienen que volverse
en unos que avancen el mejor cuidado posible, en vez de
comprar mas servicios que pueden ser poco efectivos,
redundantes o hasta peligrosos

3. Capacitar a los consumidores y proveedores.
A'los consumidores y proveedores tenemos que darles
la informacion y las herramientas que ellos necesiten
para hacer las decisiones informadas. Esto comienza con
sistemas de informacion para administrar los expedientes
personales de salud. Ademas, los consumidores necesitan
saber cuanto estan pagando y qué es lo que reciben por
lo que pagan.

4. Promover la salud y el bienestar.
Debemos fomentar estilos saludables de vida para
prevenir la enfermedad crénica y trabajar agresivamente
para ayudar a los pacientes con enfermedades crdnicas a
manejar su salud.

5. Fomentar las soluciones de cobertura publica-privada.
Tenemos que disefiar nuestros planes de cobertura
médica para enfocarnos en la diversidad de la poblacion
no asegurada para que nadie quede fuera por el costo
o se deje fuera de la ayuda que haya disponible del
gobierno o decida permanecer fuera porque no cree que

necesita la cobertura.

No hay una solucién simple para la reforma de salud,
pero creemos que nuestro plan de cinco puntos nos
llevara hacia una mejora de la calidad del cuidado

de salud menos costoso. Un cambio significativo en

el sistema del cuidado de salud de nuestra nacion
requerird los esfuerzos colectivos de los aseguradores,
los hospitales, los médicos, los politicos y otros. Como
lideres del cuidado de salud durante casi 80 afos, las
Blues estan comprometidos a crear un sistema de
salud que funcione bien y que esté totalmente inte-
grado, basado en resultados clinicos probados y valor
econdmico que mejor servira las necesidades de
todos los consumidores — con seguridad, eficiencia y
consistencia.
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Escrito por Barbara E. Moscowitz, MSW, LICSW
Coordinadora, Trabajo Social Geriatrico

Massachusetts General Hospital Geriatric Medicine Unit

Algunos asuntos que considerar en la primera fase
del didlogo:
e ;Tiene preferencias sobre donde vivir? ;En casa con

cuidado auxiliar? ;En una casa de reposo que esté
cerca de un miembro de la familia?

iHay valores/creencias religiosas/deseos impor-
tantes para comunicar a otros que estan haciendo
decisiones en nombre del anciano?

iSe han completado los documentos importantes...
por ejemplo, Directivas Anticipadas, Testamento,
Poder Duradero de Apoderado? Para mucha gente,
se les aconseja consultar con un abogado que espe-
cialize en planes futuros para la tercera edad.

Conversaciones iniciales permiten a los cuidadores
proceder con cuidado y claridad. Es importante
recordar que el cuidado representa muchos desafios
emocionales para los cuidadores y para los que reciben
el cuidado.

Los recipientes del cuidado tienen cada dia menos
capacidad de cuidarsey puede que sientan una pro-
funda pérdida de control y autonomia. Muchos expresan
sentimientos de impotencia, miedo, y tristeza mientras
van ajustandose a su vida cambiante. Es dificil para un
adulto que cri6 y cuidd a una familia y ha sido siempre
independiente requerir ahora ayuda. Igualmente, los
hijos adultos y sus esposos necesitan adaptarse a sus
nuevos papeles que incluyen, quizas, nuevas responsi-
bilidades, oportunidades y momentos estresantes.

Familias y pacientes pueden sobrevivir—y hasta
prosperar—en un ambiente de cuidado; pero es clave
tener en mente que el cuidado de salud es un proceso
de aprendizaje y se trata de muchos factores, fases y
desafios emocionales.

Todos los miembros de la familia necesitan comuni-
carse, compartir responsibilidades y contribuir a la
experiencia. Para lograr hacer estos esfuerzos, se exige
tiempo y cada familia encontrara su manera Gnica de
tener éxito.
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Escrito por David Latshaw

Cuidador de su esposa, Barbara

Una de las cosas de que mas disfruto es darle de
comer. A veces parece una nifia y no me queda mas
remedio que sonreirla. Sus ojos siempre se encuen-
tran con los mios menos cuando voy demasiado
despacio con la siguiente cucharada. Entonces sus
ojos miran hacia el plato y ella se levanta la cabeza
un poco.

Esta claro que algunas cosas que decimos las com-
prende y accede a algunas instrucciones. Igual que
una nifa, ella ignora sencillamente algunas otras—
sea con intento o sin querer jquién sabe?

Una de las ultimas funciones que desempefiaba al
pedirsela era con nuestro hijo, Todd, quien vive en
otro estado. Durante su visita, la miraba en la cara y
decia, «Guifia el ojo si me quieres». Inmediatamente
guinaba el ojo. Este rendimiento disminuia poco a
poco hasta que no hubiera respuesta ninguna. Ahora,
con frecuencia la miro y guifio el ojo, repetidamente.
Sus ojos van de un ojo al otro una docena de veces.
Ella sabe lo que esta ocurriendo, pero no es capaz
de responder hasta que, por fin, guifia los dos ojos
juntos—su mejor intento.

Sé como es cambiar pafiales sucios. Es algo que no
hice con nuestros hijos. No quise y Barbara por lo
visto no pensaba que era necesario porque no me
apresiono nunca. Hoy dia no tengo problema con
hacerlo. El tiempo pasa.

Muchos de mis buenos viejos amigos me dicen,
«No sé cémo lo haces. Yo no podria». Digo yo, «Por
supuesto que podrias y lo harias», pero sé que hay
excepciones.

Hasta que dicen que soy un santo. Yo sonrio y me
digo a mi mismo, «Si, San David suena bien; ;San Da-
vid de qué? San David de lo Ordinario». Eso lo acepto.

En memoria de Barbara Latshaw, 12/10/08
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Escrito por Nina Mottern, BSN

Geriatrica CC/Encargada del Cuidado de Demencia
Canandaigua VAMC/Rochester VA

lo siguiente: «Mi esposo ha sido diagnosticado
con Alzheimer. Si ha dicho algo que te ofendio,
lo siento.» Con esta intervencion, la pareja podia
continuar saliendo entre la comunidad y la cui-
dadora no tenia que sentirse aislada.

Cuando un veterano insistia en visitar a sus
padres y queria que su esposa le diera las llaves
del vehiculo, ella «le recordaba» que no esta-
ban en casa y que podian planear el viaje para
mafiana.

Cuando una cuidadora estaba regafiada por no
visitar mas a menudo (hacia una visita diaria),
le dijo a su madre que entendia lo mucho que
disfrutaba de su compaiiia y que visitaria mas
a menudo. Lo que quedaba de la visita lo tenian
en paz.

Cuando el veterano se inquietaba porque «los
ninos de al lado» hacian demasiado ruido, el
cuidador accedio6 a hablar con ellos inmedi-

atamente. Pronto dejaban de hacer ruido a la
satisfaccion del ser querido.

Esta bien ofrecer confort en el contexto de la
realidad del ser querido. Algunos creen que no es
honrado y ponen mucho esfuerzo en «re-orientar»
su ser querido con maneras que no son realiz-
ables desde una perspectiva cognoscitiva. Una
sugerencia que podia dar yo a una cuidadora se
trataba de una discusion nocturna diaria. A la

hora de acostarse, su marido queria arropar a los
nifios (algo que hacian juntos cada noche cuando
eran nifios sus cuatro hijos). Esto resultaba en una
situacion incomoda cada noche cuando ella tenia
que explicar que sus hijos eran ya mayores y vivian
en otro sitio. Yo sugeri que contestara simplemente,
«Ya lo hicimos». Su marido acept6 la contestacion
y la discusion nocturna ha sido reemplazado por un
atento recordatorio.
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Escrito por Dianne Savastano, MBA, B.S.

Principal de Enfermeria de Healthassist Corp.

2. Organicese
Crea un calendario de todas las citas médicasy
compartalo con el médico primario y con el equipo.

Antes de una cita médica, aseglrese que tiene todos
los documentos necesarios con Ud.— formularios de
referido, copias de pruebas diagndsticas, y listas de
medicamentos. A menudo hay que posponer una cita
médica especialista por culpa de la falta de un docu-
mento importante.

3. Apunte los objetivos y fechas tope

Uno de los aspectos de una enfermedad que produce
mas ansiedad es su inprevisibilidad. Sin embargo, si se
dedica Ud. a apuntar unos objetivos claros, no perdera
su enfoque cuando ocurre lo inesperado.

Una manera de evitar adversidades es utilizar el calen-
dario. Cuando la doctora pide una prueba diagnéstica,
como una radiografia o una prueba sanguinea, entérese
cuanto tiempo se suele tardar en obtener el resul-

tado. Apunte esa fecha tope en el calendario de datos
médicos. Si por alguna razén, la doctora no se pone

en contacto con Ud. después de que llegue esa fecha,
puede Ud. mismo ponerse en contacto con ella. Pida un
informe escrito.

4. Comunique con frecuencia con el equipo

Mucha gente se supone que su médico primario y sus
especialistas se comunican con frecuencia sobre los
cambios de su condicion y su tratamiento. Desafortu-
nadamente, hasta los médicos mas aplicados tienen
dificultad con estar al tanto del cuidado de cada uno
de sus pacientes. Como un «gerente de proyecto»,
puede mantener Ud. su control si comunica con los
proveedores y con los aseguradores cada vez que haya
algin cambio. Por ejemplo, en el caso de Anne, cuando
estaba su padre diagnosticado con el segundo cancer,
ella alert6 a todos sus médicos para que pudieran con-
sultar y establecer las prioridades de su tratamiento

Si sigue Ud. estos pasos poderosos, podra navegar
nuestro complicado sistema de salud y asegurarse de un
resultado médico mejor.

(Notese: vea Agenda de los Cuidadores que empieza en
la pagina 35)
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Escrito por Beth Witrogen,

cuidadora de su marido y de sus padres

Autora y periodista en los temas del envejecimiento
y el bienestar

No dude en llamar a los doctores o a los enfer-
meros. No los estd molestando. Alguien necesita
abogar por su ser querido..

Pida aclaracion todas las veces que se necesite.
Comprender las respuestas del médico es es-
encial para la buena comunicacion y para estar
conformes el uno con el otro; el médico esperara
a que se apunten las instrucciones (pero muestre
respeto en cuanto a su tiempo).

Pida folletos y otras materias impresas sobre

la condicion de su ser querido. Esta bien pedir
copias de los apuntes del médico también. Todos
los cuidadores tienen el derecho de obtener estos
historiales médicos.

Si se quiere, pida buenos recursos, especialmente
fuentes de la Red.

Otros miembros del equipo de cuidado del pa-
ciente, tales como los enfermeros, trabajadores
sociales, y farmaceduticos, pueden ser buenas
fuentes de informacion. Hable con ellos también,
especialmente en un hospital o clincia.

No aceptes menos que una contestacion o ayuda
satisfactoria del personal médico (los que hacen
las citas inclusive). Mi experiencia ha sido que los
pacientes se vuelven bastante timidos en cuanto a
hablar por si mismos. Es posible que necesite Ud.
abogar por su ser guerido.

Recuerde que los médicos no son dioses y hacen
todas las cosas que todos nosotros necesitamos
hacer a diario. No espere mas que de un ser
humanao, y no se deje intimidar tanto por su pericia
que no pueda Ud abogar por el paciente. Verdade-
ramente quieren servir y ayudar.

De las gracias al médico. No puedo poner
bastante énfasis en esta sola cosa.
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Escrito por Lisa Y. Harris, M.D. mas especificos detalles de la vida no le beneficia
Participante Asidua del Panel de «Segunda opinion» al médico. Organice sus preocupaciones bajo temas
(“Second Opinion”) como alimentacion, aseo, suefio, conducta, etc.

Hay algunas cosas que el cuidador puede hacer para
facilitar esta comunicacion, y las llamaré mi lista de
deseos:

1. Ser observante. Acuérdese de las cosas pequefias y
apunte cualquier area de preocupacion o cambio del
estado basal. (Véase la pagina 40.)

Doctora de Cuidado Primario . Enviar un fax o manda por correo sus preocupacio-
Temple Medical, Rochester, N.Y. nes al consultorio antes de la consulta y notifique al
médico que lo va a hacer.

Contar con asistir a la consulta. Muchas veces los
pacientes o no tienen comprension de su estado o
son incapaces de comunicar informacion factual.
Por ejemplo, los pacientes con demencia dicen que
funciona bien sus memorias, los que tienen apnea
dicen que no roncan.

Tener una o dos cosas especificas a que dirigirse
en la consulta. Recuerde que el profesional médico
también tiene un orden diario y limites de tiempo.

No tener miedo de hacer preguntas. (Véase la
pagina 30: «Preguntas que hacer al proveedor de
cuidado médico».)

Ser abierto y sincero. Esta bien confesar que
necesita ayuda o un descanso. Los profesionales
médicos se involucran en los aspectos clinicos del
cuidado y a veces descuidan de los aspectos socia-
les. Hay muchos recursos disponibles. Lo (nico que
hace falta es preguntar. La (inica pregunta mala es la
que no se hace.

Ser cuidador puede ser una experiencia gratificante.
Colaborar con el proveedor de cuidado médico puede
mejorar la calidad de su interaccion.
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de la casa, etc. Puede agruparlas en unas cuantas
categorias anchas o en muchas especificas. No hay
una manera correcta. Se trata de una preferencia
personal.

. Apunte todas sus preocupaciones como cuidador.
Verlas en blanco y negro ayuda a alijerar algo de la
emocion. También le permite pensar con mas razo-
namiento sobre sus preocupaciones y comprender

Asociacion Nacional de Cuidadores Familiares que el conseguir ayuda con la tarea puede que

www.nfcacares.org mejore su estrés. Puede proveer la basis para

decidir cuales tareas puede pedir de alguien y para
cuales servicios podria Ud. pagar, y para cuéles
puede que haya un programa plblico.

Escrito por Suzanne Geffen Mintz

Presidente y Co-Fundadora

. Comparta sus listas con una persona de confianza
antes de pedir ayuda. El intento es ponerse coémodo
con la idea de hablar de la necesidad de ayuday,
con suerte, hacer que le animen a Ud. y que le den
buenas ideas en el proceso. Respire fuerte y pida a
alguien que haga una de las tareas en la lista, o pida
consejos en como resolver sus preocupaciones con-
tinuas. Empiece con algo pequefio. No se desanime
si hay obstaculos en el principio. A veces, hace falta
la perseverancia. Recuerde—el esfuerzo vale la
pena porque la meta es un mejor cuidado para su ser
querido y para si mismo.

(Nétese: Véase «Listas de Control Para Cuidadores Familiares
Y Los Que se Preocupan por Ellos», pagina 27)

A bunzs. sitis. dindle
wngz%m Aﬁm

Red Nacional de Respiro
(ARCH National Respite Network)

Localizador de Cuidado par Ancianos
(Eldercare Locator)

Muchas Manos Utiles (Lotsa Helping Hands)

Servicio Localizador Nacional de Respiro
(National Respite Locator Service)

(Véase la lista completa de recursos para cuidadores
comenzando en la pagina 47)

20




Asuritos. Legates Aue

9‘/4? gue Wbl
Ahorn

Escrito por Kathy Kelly, directora ejecutiva

Alianza de Cuidadores Familiares

WWW.caregiver.org

¢ Fideicomiso Revocable en Vida ;
¢ Designacion de un fiduciero; y
¢ Tutoria del Patrimonio y de la Persona
La administracion del cuidado personal de la persona:
decisiones médicas, residencia, situacién en una casa de
reposo, etc.

¢Piensa en permanecer en su casa?

iEs realizable, econémicamente y fisicamente?

(Esta pensando en mudarse a una casa de jubiliacién?

¢Cuél nivel de cuidado se ofrece ahi?

¢Es de alquiler o de alquilar-a-comprar?

iEs probable la transcién a una casa de reposo?
Hacer los arreglos para seguros de salud a largo plazo: el
uso de seguros privados, Medicare, Medicaid, (Medi-Cal
en California) e Ingresos Suplementarios de Seguridad
si se puede aplicar. Primero investiga la disponibildad de
seguros privados para cubrir cuidado de salud a largo
plazo, sea en casa o en una casa de reposo (asistencia de
enfermeria). Investiga también los programas de benefi-
cios ofrecidos por el gobierno. Examina los programas
gubernamentales que quiza puedan ayudar con el cuidado
médico. :
e Medicare
* Medicaid o Medi-Cal
¢ Ingresos Suplementarios de Seguridad (SSI), y
e Servicios de Apoyo a Domicilio (IHSS).
Conservar los activos familiares: asegurar que el esposo
del paciente y cualquier miembro incapacitado de la
familia estén protegidos adecuadamente ;y
La distribucion de los activos de una persona a la hora
de su muerte. (Si la persona tiene un esposo, hijo, u otro
familiar incapacitado que desea mantener, necesitan
hacerse arreglos especiales.)

Informacion que Llevar a la Cita con el Abogado

1.

22

1. Una lista de activos mayores (inmobiliaria, acciones,
dinero en efectivo, joyas, seguros, etc.); ;

Cualquier documento titulado (p. ej., copias de escrituras,
certificados de acciones, préstamos, etc.) que ensefian
quien es el propietario de los activos y como se mantiene
el titulo;

Contratos u otros documentos vinculantes;

Listas de las deudas mayores;

Testamentos que existen o Poderes Duraderos de
Apoderado ; y

Extractos de cuenta bancaria, libreta de ahorros, Certifi-
cados de depdsito—que ensefian también quienes son los
propietarios y como se mantienen los titulos.
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Escrito por Patricia Bomba, M.D.
Vice Presidente y Directora de Medicina Geriatrica,

Excellus BlueCross BlueShield
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No haga promesas que no podra cumplir. La mayoria
de las personas quieren envejecer en el sitio que
consideran su casa, pero no siempre es realizable.
Pregunte a su ser querido acerca de sus planes.
Converse sobre lo que se puede hacer para ayudarle
a envejecer con dignidad en su propia casa el mas
tiempo posible. Entérese de quién es la persona

en la cual se confia su ser querido si éste pierde la
capacidad de hacer decisiones.

No se olvide de su esposo o esposa. No se sienta
culpable en cuanto a pasar tiempo con su esposo o
esposa y con sus hijos.

Emplee el humor. Para conseguir que mi madre
utilizara su andador, le decia, «Si te caes y te rompes
la cadera, mi reputacion profesional se destruird.»

Cuando otros preguntan sobre lo que pueden hacer
por Ud.—digaselo. Tenga una lista preparada.

Logre un equilibrio entre lo que puede hacer su
padre o madre por si mismos y lo que puede hacer
Ud. por él o por ella. Mi madre y yo teniamos la
costumbre de que los sabados yo actuara como su
secretaria. Yo escribia los cheques, pero ella todavia
hacia las decisiones; asi yo me aseguraba de que
sus facturas se pagasen a tiempo.

Reconozca los esfuerzos de sus hermanos que
tienen el cuidado diario. El simple dar las gracias es
muy importante. Aunque esté Ud. a una gran distan-
cia, jpuede hacer arreglos para las citas médicas, la
ayuda a domicilio, el transporte o la comida (Meals
on Wheels)? Llame por teléfono a sus padres—Ilos
ancianos se sienten solitarios a menudo.

. Utilice los recursos de la comunidad. Muchas orga-

nizaciones sin fines de lucro y agencias municipales
se dedican a ayudar a los ancianos y a sus cuida-
dores. Para mas informacion sobre directivas antici-
padas de cuidado, tratamiento paliativo y el cuidado
al final de vida, o para ponerse en contacto conmigo,
visite el

www.compassionandsupport.org.
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% Log Que Se Preccupan Por Ellog
Fuente: Asociacion Nacional de Cuidadores Familiares www.nfcacares.org
Si Ud. es cuidador familiar que necesita ayuda o bien si
es un amigo que quiere ayudar, utilice (y tenga a mano)
estas listas de control para crear un plan de accidn.
Ayuda que necesito como cuidador:
Una noche fuera con los amigos
Que me lleven a una cita
Alguien que corte el césped o quite la nieve
Formularios de seguros rellenados y archivados
Preparacion de comidas
Alguien que me deje llorar
Limpieza de casa
Hacer la compra
Pagar las facturas
Un fin de semana fuera
Asistencia de salud en casa
Que pregunten por mi
Mas informacion sobre recursos disponibles
Un par de vecinos que llamar en casos de emergencia
Tiempo tranquilo en mi propia casa
Arreglos de casa

Alguien que cuide un rato de mi esposo/a, hijo/a,
madre o padre

La comprension que somos los mismos pero que
han cambiado las necesidades de la familia

Recados/Ir a buscar las recetas y otras necesidades

Arreglos mecanicos de mi vehiculo

Otros:

Ayuda que puedo ofrecer como amigo del cuidador:

Invitarle a cenary al cine

Llevarle una vez a la semana a un sitio designado
Preparar una comida [ ] veces a la semana
Cortar su césped/quitar la nieve de su entrada
Ayudar con sus papeleos

Escucharle llorar

Una brigada de limpieza una vez al/a la [ |
Hacer la compra cada [ ]
Un cheque en la cantidad de [$ ]

Darle un fin de semana fuera anticipado

Coordinar un equipo de voluntarios para ayudar
con tareas especificas de cuidado

Una llamada telefénica semanalmente

Hacer una rebusca de recursos

Mi deseo y mi disponibilidad de ayudar

Sacandoa [ ] por un par de horas

Un par de horas de mi tiempo con mis herramientas
Pasar tiempo con [ ]

Un deseo sincero de estar con él/ella e intentar
comprender lo mejor posible cémo puedo
participar en su vida cambiada

Hacer los recados

Recogerle en el mecanico y llevarle a los sitios
durante un dia o dos

Otra ayuda que puedo ofrecer:




Escrito por Beth Witrogen,
cuidadora de su marido y de sus padres
Autora y periodista: envejecimiento y bienestar

Sobre la enfermedad o condicion:

¢Cual es la diagnosis?

;Qué es lo que causd esta condicion?

i Se puede tratar la condicion?

. Como afectara su salud total ahora y en el futuro?

;Deberia de esperar alguna sintoma en particulary
notificarle si ocurre?

;Deberia de hacer (el paciente) algin cambio
de vida?

Sobre las pruebas:

;Qué tipo de pruebas le hara Ud.?

;Qué es lo que espera Ud. aprender de estas
pruebas?

¢Cuando tendremos los resultados?

iTiene que prepararse para las pruebas de alguna
manera?

;Tienen contraindicaciones o riesgos estas
pruebas?

iNecesitara hacerse mas preubas en el futuro?

Sobre el tratamiento:

i Cual es el tratamiento de esta condicion?

¢Cuando empezara el tratamiento y cuanto
tiempo durara?

iCudles son los beneficios de este tratamiento y
cuanto éxito ha tenido?

iCudles son los riesgos y contraindicaciones
asociados con este tratamiento?

i Hay alimentos, drogas, o actividades que deberia
de evitar mientras esté con este tratamiento?

Si el tratamiento precisa un medicamento, jqué
deberia de hacer si se pierde una dosis?

i Hay otros tratamientos disponibles?

iAdonde puedo ir para conseguir mas informacion?

Fuente: Asociacion Nacional de Cuidadores Familiares
(National Family Caregivers Association)
www.nfcacares.org

Sobre el funcionamiento de la Consulta
e ;Qué dias/horas esta abierta la consulta?

e ;Como se llevan a cabo las emergencias
médicas?

e ;Cual es la mejor hora de ponerse en contacto
con el médico por teléfono, fax, o correo-e?

e ;Cual método de comunicacion prefiere
el médico?

e ;Quién contesta las preguntas si el médico no
esta disponible?

e ;A quién puedo llamar fuera de horas o cuando el
médico no esta?

Sobre los Gastos del Cuidado Médico
e ;Qué planes de seguro privado acepta Ud.?
* ;Acepta cuentos de Medicaid/Medicare?

e ;Qué gastos estan cubiertos por Medicaid/
Medicare?

e ;Por el seguro suplementario?
e ;Cuales gastos no estan cubiertos por el seguro?

e ;Cuanto aproximadamente puedo esperar a pagar
a lo largo del tratamiento?

Sobre el Ser Dado de Alta

Como parte del proceso del plan de ser dado de alta,
muchos asuntos relacionados al cuidado del pacien-
te tienen que ser resueltos. Tan pronto que sepa que
su ser querido va a ser admitido al hospital, averigiie
quién esta a cargo del proceso de ser dado



de alta, y haga los arreglos para una reunién donde
pueda adquirir respuestas especificas a las

siguientes preguntas:

e ;Donde ira el paciente después de ser dado de
alta? (;Al lugar anterior? ;A otro lugar temporal?
¢A un lugar nuevo?)

e ;Quién proveera el cuidado de salud a domicilio si
se necesita?

» ;Necisita el paciente alglin aparato de cuidado
de salud en casa? ;Qué tipo?

» ;Hay que hacer arreglos para visitas de
fisioterapia y/o terapia ocupacional?

e ;Cuales servicios adicionales se necesitan y por
cuanto tiempo (p. ej. Meals-on-Wheels/comidas
a domicilio, cuidado paliative, cuidado de
casa, etc?)

e ;Cuales son los documentos que necesitan pre-
pararse para poder conseguir tales servicios?

e ;Como se pagaran los gastos adicionales?

e ;Cuadles son las habilidades que necesita
Ud. aprender para cuidar a su ser querido

eficazmente?

Recurso: Asociacion Nacional de Cuidadores Familiares
www.nfcacares.org

iQue es lo que Significa el Cuidado de Salud a
Domicilio?

Cuidado de salud a domicilio es un término general
que significa una amplia gama de servicios basa-
dos en la comunidad que apoyan a la persona que
se recupera de una situacion grave—como una
fractura de cadera—o son los servicios que se
necesitan en los casos de condiciones cronicas,
como derrame o paralisis cerebral. Varian bastante

las habilidades y tareas de los trabajadores del
cuidado de salud a domicilio, pero si tienen una
cosa en comin—hacen posible que los recipientes
de su cuidado permanezcan en casa en un ambi-
ente seguro, y en algunos casos que tengan mas
autonomia que antes. En este proceso, proveen

a la familia cuidadora con una oportunidad de
reponer sus reservas fisicas y emocionales.

Los miembros del personal de cuidado de salud a
domicilio incluyen:

* Enfermeros registrados/certificados (RNs)—
que proveen cuidado médico cualificado que
incluye lo siguiente: administrar medicamentos,
registrar datos vitales, cuidar de las heridas y
poner los vendajes, y ensefar a los cuidadores
familiares operar en casa los complicados
aparatos medicos.

e Terapeutas—que trabajan con pacientes para
devolver o mantener su coordinacion motriz,
su facultad del habla, y sus capacidades
cognoscitivas.

e Asistentes de salud—que proveen servicios
personales tales como bafar, vestir, asear,
alimentar, hacer tareas lijeras de limpieza, y
transportar a los pacientes al médico.

* Compafieros/Amas de casa—que ayudan con
las tareas de la casa pero normalmente no de-
sempenan tareas personales para el paciente.

Las Preguntas que Ud. Debe Hacer a Cualquier
Agencia que Se Esta Considerando

e ;Esta certificada la agencia para participar en
programas de Medicare y Medicaid (donde se
puede aplicar)?

» ;Cuanto tiempo hace que esta agencia sirve la
comunidad?

o ;Esta acreditada la agencia por The Joint Com-
mission On Accreditation of Healthcare Organi-






Nombre:

Direccion:

Fecha de
nacimiento:

Teléfono:

Contactos de urgencia (aparte del cuidador):
Nombre:

Direccion:

Teléfono:
(Sino son los mismos que los del cuidador):
Nombre:

Direccion:

Teléfono:
Seguros de Salud/N° de Pdéliza:

Médico Primario:
Nombre:

Direccion:

Teléfono:

Nombre del Especialista:
Nombre:
Para:

Direccion:

Teléfono:

Nombre del Especialista:
Nombre:
Para:

Direccion:

Teléfono:

Nombre del Especialista:
Nombre:
Para:

Direccion:

Teléfono:
Asistente a Domicilio:
Nombre:

Direccion:

Teléfono:
Fisioterapeuta:
Nombre:

Direccion:

Teléfono:
Cuidador Auxiliar:
Nombre:

Direccion:

Teléfono:

Alergias:

Alimento/Droga = Sintomas:




Porque distintos médicos y especialistas recetan medicamen-
tos distintos, es importante tener una lista de todos ellos en
un solo sitio para poder consultar al doctor o al farmacedtico
cuando sea necesario. Apunta con lapiz para poder hacer
cambios si hace falta.

Nombre de la
farmacia:
Direccion:
Teléfono:

El seguro de la receta
u otro nimero de
identificacion:

Nombre de la Medicina/Nombre Genérico

Fecha

Forma | pastilla i liquido
Razon recetada
Cantidad

¢Con cuénta
frecuencia?

iContraindicaciones /
efectos secundarios?

Nombre de la Medicina/Nombre Genérico

Fecha
Forma  pastilla |l liqguido |l
Razén recetada

Cantidad

¢Con cuanta
frecuencia?

iContraindicaciones /
efectos secundarios?

Nombre de la Medicina/Nombre Genérico

Fecha

Forma  pastilla |l liquido |l
Razon recetada
Cantidad

¢Con cuanta
frecuencia?

iContraindicaciones /
efectos secundarios?

Nombre de la Medicina/Nombre Genérico

Fecha

Forma  pastilla |l

liqguido |

Razon recetada
Cantidad

¢Con cuanta
frecuencia?

iContraindicaciones /
efectos secundarios?

Nombre de la Medicina/Nombre Genérico

Fecha
Forma  pastilla |l liqguido |l
Razon recetada

Cantidad

;Con cuanta
frecuencia?

iContraindicaciones /
efectos secundarios?




Esto le ayudara a registrar los cambios de conducta y el cuidado médico de su ser querido:

FECHA MEDICO PESO PRESION SANGUINEA OTROS NUMEROS PRUEBAS APUNTES Y CAMBIOS

Conducta Normal Cambio Observado

mcmmo Am.._mm _‘_O_‘mm\ o n:msﬁm :mn:m:n_m- _‘OSQCEOW..J ||

Cantidad de alimentacion por comida

Ndmero de comidas diarias

Capacidad de usar utensilios

Actitud hacia los deméas

Comodidad con el ambiente (en casa, fuera de casa)
Capacidad de completar la tarea diaria
Capacidad de lavarse, vestirse, alimentarse

La memoria



Apunte aqui las pruebas y los andlisis que se hagan y sus resultados para que se tenga una historia a mano cuando los médicos consideren los préximos
pasos o las pruebas adicionales. También le ayudara apuntar los resultados recibidos y los que le hagan falta y requieran investigar.

ual Prueba y Donde? Médico FEChENE Préximos Pasos




Apunte aqui los nimeros de pruebas que el paciente tiene que registi on regularidad—tales como los niveles de insulina, colesterol, presion sanguinea, u
ros nimeros relacionados a su enfermedad o condicion.

Fecha Tiempo Prueba y Namero Accion tomada

Propésito Ndamero de Teléfono Informac




iDonde esta? Nombre del Individuo Nombrado




Alianza Nacional de Cuidado

(National Alliance for Caregiving)
http://www.caregiving.org/

Conexion de Recursos de Cuidado Familiar Alianza
Nacional de Cuidado

(National Alliance for Caregiving Family Care Resource
Connection)

http.//web.raffa.com/nac/axa/

301-718-8444

La Alianza Nacional de Cuidado se dedica a proveer
apoyo a los cuidadores familiares y a los profesionales
que les sirven, y a educar el pablico sobre los prob-
lemas que se presentan a los que son cuidadores.

Alianza de Cuidadores Familiares
[Family Caregiver Alliance (FCA)]
www.caregiver.org

Cuidado Familiar 101

(Family Caregiving 101)
http://www.familycaregiving101.org/

800-445.8106

Como un altavoz para los cuidadores, la FCA provee
informacion, educacion, servicios, rebusca y promocion
para apoyar y sostener el trabajo importante de familias
en toda la nacion que cuidan de sus seres queridos con
condiciones o enfermedades crdnicas. (Véase la hoja
de datos de la FCA que se titula «Haciendo decisiones al
final de Vida» bajo «Hojas de datos y publicaciones»)

Asociacion Nacional de Cuidadores Familiares
(National Family Caregivers Association)
http;//www.nfcacares.org/

La Comunidad de la Asociacion Nacional de
Cuidadores Familiares

(National Family Caregivers Assn. Community)
http://www.nfcacares.org/join_nfca/ind_mem.cfm
800-896-3650

La Asociacion Nacional de Cuidadores Familiares
educa, apoya, capacita y es el altavoz para mas de 50
millones de estadounidenses que cuidan de sus seres
queridos que tienen enfermedades crdnicas y/o inca-
pacitantes, o a los que se estan envejeciendo.

AARP

www.aarp.org

888-0UR-AARP

AARP es una organizacion, sin fines de lucro, de socios
de 50 afios de edad y mayores, dedicados al enfoque de
sus necesidades e intereses.

Academia Nacional de Abogodos para la Tercera
Edad

(National Academy of Elder Law Attorneys)
www.naela.com

(520) 881-4005

Provee informacidon sobre elegir un abogado y
recomienda a abogados especializados en las leyes
pertinentes a para la tercera edad.

Acceso Junto Recetas

(Together Rx Access)

http.//www.togetherrxaccess.com

800-444-4106

Una tarjeta GRATIS de ahorros de medicinas recetadas
para los residentes aptos de los Estados Unidos y Puerto
Rico, que no tienen cobertura para los medicamentos.

Administracion de la Seguridad Social

(Social Security Administration)

WWW.Ssa.gov

800-772-1213

La mision de la Administracion de la Seguridad Social
es avanzar la seguridad economica de la poblacion
nacional a través de un liderato vigilante y compasivo
en formar y administrar los programas de la Seguridad
Social de América.

Administracion de la Tercera Edad (Departamento
Estadounidense de Servicios Humanos y de Salud)
[Administration on Aging (US Department of Health & Human
Services)]

Www.aoa.gov

202-619-0724

La AoA ofrece servicios a domicilio y en la comunidad

a millones de la tercera edad, incluyendo programas de
comidas a domicilio, servicios de nutricion para centros
comunitarios, transporte, cuidado diurno para adultos,
programas de asistencia legal y promocion de salud.



Asociacion de Alzheimer

(Alzheimer's Association)

www.alz.org

800-272-3900

La Asociacion de Alzheimer es la organizacién volun-
taria principal de salud en el cuidado, apoyo e investi-
gacion de la enfermedad de Alzheimer.

Asociacion Estadounidense de Derecho Comision
de Derecho y La Tercera Edad

[American Bar Association (ABA) Commission on Law and
Aging]

www.abanet.org/aging

800-285-2221

La mision de la Comision de Derecho y La Tercera Edad
es fortalecer y asegurar los derechos legales, la digni-
dad, la autonomia, la calidad de vida, y la calidad del
cuidado de ancianos. Desempefa esta mision por medio
de la investigacian, el desarrollo politico, la ayuda
técnica, la promocion, la educacion y la formacion
profesional.

Asociacion Estadounidense de Vivienda y
Servicios para la Tercera Edad (AAHSA)
[American Association of Homes and Services for the Aging
(AAHSA)]

www.aahsa.org

202-783-2242

La Asociacion Estadounidense de Vivienda y Servicios
para la Tercera Edad (AAHSA) se dedica a ofrecer un
servicio continuo y completo de vivienda, cuidado y ser-
vicios para los ancianos. El futuro de los servicios de
envejecientes significa proveer servicios que la gente
necesita, cuando los necesitan, en el lugar que ellos
consideran su hogar.

Asociacion Nacional de Administradores
Profesionales del Cuidado Geriatrico

(National Association of Professional Geriatric Care
Managers)

www.caremanager.org

520-881-8008

Asociacion profesional de administradores de cui-
dado geriatrico con educacion que pertenece a varios
campos como: enfermeria, gerontologia, trabajo social,

y psicologia con un enfoque especial en los asuntos
relacionados con el envejecimeinto y el cuidado de la
tercera edad.

Asociacion Nacional de Agencias Sobre el
Envejecimiento

(National Association of Area Agencies on Aging):
www.n4a.org

(202) 872-0888

Provee informacion sobre agencias locales que coor-
dinan una variedad de servicios comunitarios para la
tercera edad—servicios legales inclusive.

Asociacion Nacional de Servicios Diurnos para
Adultos, S.A.

(National Adult Day Services Association, Inc.)
www.nadsa.org

800-558-5301

Asociacion profesional industrial que sirve a los prove-
edores de centros de cuidado diurnos, serving adult day
center providers y asociaciones de proveedores,
corporaciones, educadores, estudiantes, jubilados y
otros que se asocian con estos programas.

CentralCuidado

[CareCentral]

http.//www.carecentral.com

703-302-1040

CentralCuidado (CareCentral) es un servicio
personalizado de la Red que permite a los usuarios a
crear una comunidad privada y segura en la Red para
los seres queridos durante eventos importantes de
salud. Es un instrumento gratis para poner a los
amigos y a la familia al tanto de lo que ocurre, organizar
y programar ofertas de ayuda, y fomentar mensajes de
esperanza, ofreciendo apoyo cuando mas se necesita.

Centro de Derechos Medicare

(Medicare Rights Center)

www.medicarerights.org

888-HM0-9050

El Centro provee lineas telefonicas de ayuda para
servicios directos, formacion profesional, extractos de
politica, y una lista de programas para medicamentos
de descuento. El sitio de la Red también tiene una lista
de teléfonos para el «Programa Estatal de Seguros de



Salud» de cada estado e informacion sobre las nuevas
«Tarjetas para Recetas Médicas de la Ley de
Medicare».

Chequeo de Beneficios y Chequeo de Beneficios
de Recetas Médicas

(Benefits Check-Up and Benefits Check-Up RX)
www.benefitscheckup.org

202-479-1200

Un servicio del Consejo Nacional de la Tercera Edad,
Benefits Check-Up y Benefits Check-Up RX ayudan a
las personas mayores de 55 afios de edad a encontrar
programas piblicos y privados, federales, estatales, y
locales que puedan pagar parte del cuidado médico y/o
los gastos de las recetas médicas.

Centro Nacional de Derecho para la Tercera Edad
(National Senior Citizens Law Center)

1444 Eye Street, NW, Suite 1100

Washington, DC 20005

(202) 289-6976

(202) 289-7224 fax

www.NSCLC.org

La NSCLC vigila de cerca las decisiones de tribunal,

la legislacion, y los cambios reguladores que tienen
impacto en la tercera edad. También publican un boletin
informativo.

Centros para Servicios de Medicare y Medicaid
(Centers for Medicare and Medicaid Services)
www.cms.hhs.gov

877-267-2323

Los Centros de Servicios de Medicare y Medicaid es la
agencia federal responsable por administrar Medicare,
Medicaid, SCHIP (Seguro Estatal de Salud para Nifios),
HIPAA (Ley de Portabilidad y Responsabilidad de los Se-
guros de Salud), CLIA (Enmiendas para el Mejoramiento
de los Laboratorios Clinicos), y varios otros programas
relacionados con la salud.

Colectiva para Asistencia con Recetas Médicas
(Partnership for Prescription Assistance)
www.helpingpatients.org

888-477-2669

Este el el sitio de la Asociacion de Fabricantes de
Farmacéuticos y tiene toda la informacion relacionada

con los programas gratis y de descuentos de las
companias.

ComparaRecetas

(RxCompare)

http.//www.maprx.info

800-MEDICARE

RxCompare™ es un instrumento gratis desarrollado por
Medicare Access for Patients-Rx (MAPRXx) para ayudar
a los usuarios en determinar si necesitan inscribirse

en un plan de medicamentos de Medicare v, al ser asi,
comparar sistematicamente los planes locales de rece-
tas y seleccionar la mejor opcion para sus necesidades
de medicinas recetadas. RxCompareTM trabaja junto
con «Prescription Drug Plan Finder» de Medicare en la
Red y con la informacion disponible de los planes o del
1-800-MEDICARE.

Consejo Nacional sobre el Envejecimiento (Sede)
[The National Council on the Aging (Headquarters)]
http.//www.ncoa.org

Www.ncoa.org

202-479-1200

El Consejo Nacional sobre el Envejecimiento (NCOA)
es una organizacion sin fines de lucro con una red
nacional de mas de 14,000 organizaciones y lideres.
Los miembros incluyen centros de la tercera edad,
agencias locales sobre el envejecimiento, centros de
servicio diurnos para adultos, organizaciones religiosas
de servicio, vivienda para la tercera edad, servicios de
empleo, grupos para consumidores; y lideres académi-
cos, industriales, y laborales.

Departamento Estadounidense de Asuntos
Veteranos

[United States Department of Veterans Affairs (VA)]
http.//www.va.gov/

1-800-827-1000

El objetivo del VA es ofrecer excelencia en el cuidado
de pacientes, beneficios de veteranos y la satisfaccion
de clientes. De los 25 millones de veteranos que viven
actualmente, casi tres de cada cuatro sirvieron durante
una guerra o en un periodo oficial de hostilidad. Cerca
de un cuarto de la poblacion de la nacion—aproximada-
mente 70 millones de personas—son potencialmente
aptos para los beneficios y servicios de la VA porque



son veteranos, miembros de familia, o sobrevivientes de
veteranos. Si Ud. cree que podria cualificar,
comuniquese con el VA para ver si hay algunos
servicios que le puedan ser de ayuda

Federacion de Vivienda Asistida de America
(ALFA)

[Assisted Living Federation of America (ALFA)]

www.alfa.org

703-894-1805

La Federacion de Vivienda Asistida de America (ALFA)
es la asociacion nacional mas grande dedicada en
exclusivo a las comunidades de vivienda asistida opera-
das por profesionales y para la tercera edad.

Fundacion Americana de Servicios Hospicio
(Hospice Foundation of America)
www.hospicefoundation.org

800-854-3402

Ayuda a los que se enfrentan personalmente o pro-
fesionalmente con las enfermedades terminales, la
muerte y los procesos de duelo y luto.

Fundacion de Abogacia del Paciente

(Patient Advocate Foundation)
www.patientadvocate.org

800-532-5274

La Fundacion de Abogacia del Paciente sirve como
enlace entre los pacientes y sus aseguradores,
empleadores y/o acreedores para solucionar asuntos
de seguro, retencion de empleo, y/o crisis de deuda
relacionados con la condicion del paciente.

Fundacion Nacional para Consejo sobre Crédito
(National Foundation for Credit Counseling)
http://www.nfcc.org/

1-800-388-2227

La NFCC puede ayudar en localizar al consejero mas
cerca de Ud. que tenga certificacion nacional en
control de deudas. Puede ayudar de varias mane-
ras—negociar con acreedores y crear un presupuesto
inclusive.

Hijos de Padres de la Tercera Edad

(Children of Aging Parents)

www.capsé4caregivers.org

800-227-7294

Hijos de Padres de la Tercera Edad es una organizacion
caritativa, sin fines de lucro, que provee informacion
fidedigna, referidos, y apoyo.

Instituto Nacional de Informacion Sobre el
Evejecimiento

(National Institute on Aging Information Center)
www.nia.nih.gov

800-222-2225

NIA provee el liderazgo para investigaciones sobre el
envejecimiento, formacion profesional, distribucion de
informacion y otros programas pertinentes al envejeci-
miento y a los ancianos. La NIA también es la agen-
cia federal principal que investiga la enfermedad de
Alzheimer.

Localizador de Vivienda para la Tercera Edad
NFCA

(NFCA Senior Housing Locator)
http.//www.snapforseniors.com

206-575-0728

El Localizador de Vivienda para la Tercera Edad NFCA,
asistido por SNAPforSeniors™, es un recurso actual,
completo y objetivo, de todas las viviendas con licen-
cia, para envejecientes en los E.E.U.U. incluyendo las
comu-nidades de vivienda asistida, cuidado residencial,
cuidado de enfermeria y rehabilitacidn, tanto como

las Comunidades de Jubilados con Cuidado Continuo
(CCRC) y un ntimero creciente de comunidades de jubi-
lados con vivienda independiente.

Localizador Para Cuidado de la Tercera Edad
(Eldercare Locator)

http.//www.eldercare.gov

800-677-1116

Localizador Para Cuidado de la Tercera Edad provee
recomendaciones a las agencias de ancianos por
medio de las zonas de cddigos postales. Los cuidadores
familiares también pueden encontrar informacion sobre
muchos asuntos y servicios de la tercera edad que son
disponibles en sus comunidades.



Muchas Manos a La Obra

(Lotsa Helping Hands)
http://www.nfca.lotsahelpinghands.com

800-896-3650

Muchas Manos a La Obra es un servicio gratis de la Red
para crear comunidades privadas de coordinacion del
cuidado donde las familias y los amigos pueden seguir
informados y ofrecer ayuda y apoyo a los cuidadores
con mas facilidad. El servicio posee muchos instrumen-
tos de comunicativos y de interaccion social-- incluy-
endo la capacidad de guardar y recobrar facilmente
informacién medica vital, datos financieros, y fechas

de contacto, y relatar asuntos médicos actualizados, y
mostrar fotografias. Ademas, el calendario (til, esta es-
pecificamente disefiado para organizar a los ayudantes,
donde todos pueden asistir en la entrega de comidas,
paseos, visitas, y otras tareas.

Organizacion Nacional de Cuidado de
Desahuciados y Tratamiento Paliativo

[National Hospice & Palliative Care Organization (NHPCO)]
www.nhpco.org

800-658-8898

La NHPCO es la organizacion de socios mas grande y
mas innovadora. Se dedica exclusivamente a promo-
cionar el acceso al cuidado de desahuciados y trata-
miento paliativo y a mantener un cuidado de calidad a
la persona (y a su familia) que se enfrentan con asuntos
del final de vida.

PaginasCuidado

(CarePages)

http.//www.carepages.com

888-852-5521

PaginasCuidado (CarePages) son paginas gratis y
privadas en la Red que facilitan el contacto afuera y el
recibir mensajes de apoyo y permanecer conectado con
familia, amigos, colegas de trabajo, y otros que le apre-
cian a Ud. y a su ser querido. El servicio esta disponible
a toda persona que esté cuidando de un ser querido,
pero podria ser particularmente una ayuda para aquél-
los que recientemente se hayan encontrado en el papel
de cuidador.

Programa de Medicinas

(Medicine Program)

www.themedicineprogram.com

573-996-7300

Este programa es para personas que no tienen cober-
tura—ya sea por seguro o subsidios del gobierno—para
medicamentos recetados a pacientes ambulatorios y
que no tienen los medios para pagar medicamentos a
precios sin descuento.

Programa Hill-Burton de Cuidado de Salud a Costo
Reducido o Gratis

(Hill-Burton Free and Reduced Cost Health Care Program)
www.hrsa.gov/hillburton/default. htm

800-638-0742

Un recurso para ayudar a los que no pueden pagar por
cuidado de hospital, casa de reposo u otra institucion de
salud a encontrar una de las aproximadas 200 institu-
ciones obligadas por una ley del 1946 a proveer cuidado
gratis o con descuento a la poblacion que reside en su
zona.

Proximo Paso del Cuidado

(Next Step in Care)

www.nextstepincare.org

El Proximo Paso del Cuidado (Next Step in Care) provee
informacion y consejo para ayudar a los cuidadores
familiares y los proveedores del cuidado de salud en
planificar las transiciones seguras y sin complicaciones
para los pacientes.

«Receta Para Cuidadores del Cirujano General»,
PDF descargable

(“The Surgeon General's Rx for Caregivers,”

a downloadable PDF)
http.//www.strengthforcaring.com/util/press/info/Pre-
scription-for-Caregivers.pdf

Red Nacional de Respiro ARCH

(ARCH National Respite Network)

www.archrespite.org

919-490-5577

La Red Nacional de Respiro ARCH incluye el Servicio
Nacional Localizador de Respiro, un servicio para
ayudar a los cuidadores y a los profesionales encontrar
servicios de desahogo en su comunidad, y la Coalicion






Albacea. El individuo nombrado en un Testamento
que se hace cargo de la administracion de un patri-
monio durante el juzgado de sucesiones. El Albacea
se hace responsible de pagar todos los impuestos y
otros gastos y distribuir la propiedad del difunto con
acuerdo con el Testamento.

Alquiler Conjunto. Una forma de aparceria de dos
personas 0 mas que tienen «tenencia en comunn.
Cuando uno de los arrendatarios muere, su interés
en la propiedad pasa automaticamente a los
arrendatarios vivos y no esta controlado por el
Testamento del difunto, lo cual significa que no
esta sujeto al juzgado de sucesiones.

Apoderado. La persona nombrada en un Poder
Duradero que actua como agente. Esta persona no
tiene que ser abogado.

Beneficiario. Un individuo que recibe los beneficios
de una transaccion, por ejemplo, el beneficiario de
una poliza de seqguros, el beneficiario de un fondo
fiduciario, o el beneficiario de un Testamento.

Beneficios de Incapacidad de Seguridad Social.
Los beneficios de la Seguridad Social se pagan a los
trabajadores incapacitados y a sus familias.

Beneficios de Jubilacion de la Seguridad Social.
Los beneficios que los trabajadores y sus familias
elegibles reciben cuando se jubila el trabajador.

El trabajador tiene que estar empleado un tiempo
especifico en un empleo que se cubre por la Seguri-
dad Social para que se pueda cobrar los beneficios.
Un trabajador tiene que haber cumplido al menos 62
anos para poder cobrar los beneficios.

Directiva a Médicos. Un documento escrito en el
cual un individuo afirma su deseo de rechazar o
retirar procedimientos que sostienen su vida bajo
algunas circunstancias. El documento tiene que estar
de acuerdo con ciertos requeridos bajo la ley para
que sea valido.

Directiva Anticipada. Una directiva anticipada es

un documento en el cual puede Ud.: 1) informar a su
médico sobre los tipos de tratamiento que querra o
no querra en su futuro (en algunos estados del pais,
esto recibe el nombre de Testamento en Vida); y 2)
nombrar a un individuo que podra hacer sus decisio-
nes médicas en el caso de que no pudiese Ud. mismo
hacerlas (en muchos estados del pais, esto recibe el
nombre Poder Duradero de Apoderado de Cuidado de
Salud o simplemente Poder Duradero de Cuidado de
Salud). Para mas informacion sobre Directivas Antici-
padas, véase la hoja de datos de la FCA Decisiones
de Final de Vida.

Fideicomisario. Una persona que crea un fideicomiso.

Fideicomiso de Necesidad Especial. Un fideicomiso
especialmente redactado que provee fondos que
complementan los beneficios municipales de un
beneficiario sin hacerle perder los requisitos de
obtener beneficios publicos.

Fideicomiso Irrevocable. Un fideicomiso que tiene
normas y previsiones que no se pueden alterar.

Fideicomiso Revocable en Vida. Un instrumento
escrito que nombra al fiduciario (quien administra la
propiedad) y nombra a un beneficiario quien recibe
los beneficios del fideicomiso. Un Fideicomiso en
Vida es un medio muy eficaz de evitar el juzgado de
sucesiones y proveer por la administracion de
activos. Se puede revocar por la persona quien lo
creo durante la vida de tal persona.

Fiduciario. El individuo que se hace cargo de
administrar la propiedad de un beneficiario.

Impuestos Federales Sobre el Patrimonio. Un
impuesto se debe a la hora del fallecimiento si el
patrimonio del individuo vale mas de 1,500,000 délares
(hasta el afio 2004); esto se calcula basandose en el
valor del patrimonio del difunto a la hora de su
muerte.



Ingresos Suplementarios de Seguridad (SSI). Un
programa federal que provee ayuda econoémica a los
ancianos, los ciegos, y los incapacitados que tienen
ingresos y recursos limitados.

Juzgado de Sucesiones. El procedimiento legal que
supervisa la administracion del patrimonio de un
difunto. Los testamentos estan sujetos a este
juzgado; pero no los Fideicomisos en Vida (si bien
financiados).

Ley de Portabilidad y Responsabilidad de Seguros de
Salud (1996). Legislacion federal que pone limites a la
comunicacion de informacion de los médicos y otros
proveedores de cuidado de salud.

Medicaid. Un programa federal y estatal que provee
cuidado medico a las personas de bajos ingresos. En
California se llama Medi-Cal.

Medicare. Un programa federal para las personas
que tienen mas de 65 afios y que estan inhabilitadas.
Esta financiado por deducciones de Seguridad Social
y no tiene restricciones de ingresos ni de recursos.
No cubre cuidado de mantenimiento a largo plazo.

Patrimonio Por Vida. Un interés legal en una propie-
dad. El interés dura la vida de la persona que man-
tiene dicha propiedad. Cuando muere la persona que
tiene la propiedad, ésta pasa a la persona que posee
el interés restante sin la necesidad del juzgado de
sucesiones.

Poder Duradero de Apoderado de Cuidado de Salud.
Una especie de documento en el cual un individuo
nombra a una persona como su agente para hacer
decisiones en el caso de no poder hacerlas por si
mismo. Este documento puede conceder al agente el
poder de rechazar o continuar procedimientos que
sostienen la vida del individuo.

Poder Duradero de Apoderado de la Administracion
de Activos. Un documento en el cual un individuo

(el «principal») nombra a una persona como su
agente (apoderado) para completar transacciones

finan-cieras en nombre de él o de ella. Este
documento puede entrar en vigencia cuando el
principal esté inhabilitado, o puede ser «fijado»lo
cual significa que el documento se hara valida en
cuanto que se firme.

Pupile. Una persona inhabilitada para la cual una
tutoria se ha establecido.

Seguros a largo plazo. Seguros privados los cuales,
depende de las normas de la pdliza, pueden pagar
por cuidado a domicilio, o cuidado en una clinica,
casa de reposo, o residencias de enfermeria.

Servicios de Apoyo a Domicilio (IHSS). Un programa
en el estado de California que paga por servicios no
médicos para las personas que satisfacen ciertos
criterios econdmicos y quienes no pueden
permanecerse en casa sin tales servicios.

Testador. La persona que escribe y firma un
Testamento.

Testamento en Vida. Un documento escrito en el cual
un individuo comunica su deseo de morir por causas
naturales y no mantenerse vivo por medios artificia-
les. A diferencia del Poder Duradero de Cuidado de
Salud, los deseos que contienen este documento no
son vinculantes en el estado de California.

Testamento. El documento una persona firma que ex-
plica como quiere que su patrimonio se administre y
se distribuya a la hora de su fallecimiento. Tiene que
acordarse con ciertos requeridos legales para que
sea valido. Las normas de un Testamento se actuali-
zan a la hora de morir el Testador.

Tutor. Un individuo designado por un tribunal para
actuar en nombre de una persona inhabilitada.

Tutoria. Un procedimiento legal en el cual el tribunal
supervisa la administracion de los asuntos de una
persona inhabilitada y/o su cuidado personal.
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