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  Prólogo


  Por la Dra. Freda Lewis-Hall, vicepresidenta ejecutiva y directora médica, Pfizer Inc.


  Para mi familia, la prestación de cuidados es un acto de amor y de honor, y algo que se espera recibir. Cuando era pequeña, mi tío, que estaba afectado severamente por la poliomielitis, vivía con mi familia. El ritmo de su cuidado requería que, de mañana, yo ajustara las complicadas abrazaderas de sus piernas y espalda, y, durante el día, mi madre se ocupara de sus citas médicas. Llegada la noche, mi padre, agotado por trabajar largas horas durante el día y la noche como taxista, cargaba a su hermano sobre su espalda para llevarlo hasta su dormitorio, escaleras arriba. Cuando mi madre falleció repentinamente a causa de un derrame cerebral, al finalizar mi primer año de estudios de medicina, no hubo dudas acerca de quién se encargaría de cuidar de mis cada vez más ancianos abuelos. A los veintitantos años, pronto llegué a comprender la nobleza y la intensidad que supone la prestación de cuidados. Debí equilibrar las exigencias de la universidad y los inicios de mi profesión, con las demandas que planteaban el cuidado de mis seres queridos de edad avanzada y la formación de mi propia familia. La presión no hizo más que incrementarse cuando mi abuela, afectada por el mal de Alzheimer, se fue deteriorando frente a mis ojos.


  Todos tenemos sentimientos encontrados en lo que concierne a la prestación de cuidados. Escuchamos que se la describe como la máxima expresión de la compasión humana, hecho que nos incentiva y alienta. Pero también debemos esforzarnos para poder ocuparnos tanto de la prestación de cuidados como de nuestra carrera, en particular a causa de la economía, a la gran movilidad que caracteriza la sociedad actual y a los desafíos planteados por nuestro propio envejecimiento y nuestra salud. Millones de nosotros tenemos hijos pequeños y padres ancianos que nos exigen, a costa de nuestro tiempo, energía, aspiraciones y relaciones personales. A menudo, nos encontramos en un terreno desconocido, temiendo perder el control.


  Entre el trabajo y el cuidado de los nuestros: Cómo lograr un equilibrio (Juggling Work and Caregiving), de AARP, te ayudará a mantener el control, especialmente durante los momentos de decisiones importantes en tu vida. Su autora, Amy Goyer, una profesional altamente respetada en este terreno y cuidadora de sus propios padres, se vale de los mejores expertos del mundo para ofrecer un asesoramiento práctico que te permitirá afrontar el desafío de la prestación de cuidados y te ayudará a manejar tener los detalles esenciales, como la administración de las finanzas, la atención médica y el trabajo cotidiano, así como las crisis que, inevitablemente, son parte de la prestación de cuidados.


  Esta publicación reafirma el valor de la prestación de cuidados, pero también pone en evidencia las poderosas y, a menudo, confusas emociones que llegan de su mano. Entre el trabajo y el cuidado de los nuestros reconoce la primordial importancia que tiene el cuidarse a uno mismo y te ayuda a hacerlo sin que te sientas culpable.


  Pfizer patrocina Entre el trabajo y el cuidado de los nuestros porque creemos que los cuidadores son esenciales para nuestra sociedad y, al mismo tiempo, son subestimados por esta. Nosotros los honramos y abogamos por ellos. Pfizer, al igual que AARP, posee políticas de empleo concebidas para asistir a nuestros colegas a lidiar tanto con las responsabilidades de su trabajo como con la prestación de cuidados. Encontrarás que esta publicación es sumamente útil por sí misma, y como portal para acceder a otros valiosos recursos. Estos incluyen el Caregiving Resource Center (Centro de Recursos para la Prestación de Cuidados) de AARP, en www.aarp.org/caregiving, y dos sitios patrocinados por Pfizer, www.getold.com y www.gethealthystayhealthy.com. Cualquiera que sea tu situación, Entre el trabajo y el cuidado de los nuestros pone de manifiesto algo que es muy claro: no estás solo. A Pfizer y a AARP les importas, y queremos ayudarte.


  Reconocimientos


  Mi agradecimiento a los expertos de AARP —Laura Bos, Elizabeth Bradley, Mary Liz Burns, Debbie Chalfie, Rita Choula, Jon Dauphine, Lynn Feinberg, Allyson Funk, Jordan Green, Dorothy Howe, Sally Hurme, Carol Kaufmann, Justin Kirkland, Marcie LeFevre, Amy Levner, Heather Nawrocki, Leslie Nettleford, Susan Reinhard, Rhonda Richards, Lindsay Sena, Patti Shea, Yolanda Taylor, Nancy Thompson, Gena Wright y Lisa Yagoda, por citar tan solo a algunos— y a otros especialistas —Bronwyn Belling, Karen Kolb Flude, y Debra Sellers— por sus contribuciones, sus revisiones y su ayuda para acercar este libro a los cuidadores. Y por la versión en español, mi agradecimiento a Patricia Cabrera, Julia Lobaco, Virginia Cueto y Corina Álvarez.


  Un agradecimiento muy especial a Jodi Lipson, por su guía, su flexibilidad, su empatía y su pericia a la hora de la edición; a Michelle Harris, por su ojo para los detalles y su habilidad para comprobar hechos y editar; a Kevin Donnellan, Myrna Blyth y Bob Stephen, por su apoyo y liderazgo; y también a Scott A. Davis y Dian Holton, por el trabajo de diseño de la portada. También deseo expresar mi reconocimiento a Freda Lewis-Hall, de Pfizer, por su apasionada defensa de la causa de la prestación de cuidados, así como también por haber escrito el prólogo de este libro, y a Bob Miglani, por su aporte, sabiduría y entusiasmo.


  Mi eterno reconocimiento a Danielle Romesburg, Kelly McGinniss, Debbie Bachler, Debbie Bear y a mi hermana, Linda Goyer Lane, quienes me ayudaron a cuidar de mis padres y me apoyaron, lo que me permitió escribir este libro.


  Mi más profunda admiración y gratitud a todos los amigos y cuidadores que me contaron sus anécdotas y aportaron su perspectiva para le redacción de este libro, entre los que se incluye a Laurette Bennhold-Samaan, Robin Hungerford Burgess, Bill Carter, Monda De-Weese, Laura George, Susan Sligo Karageorge, Therese Fieler Lackey, Susan Roche, Jenny Samaan, Maureen Statland y Kim Ward.


  Introducción


  He sido cuidadora durante toda mi vida adulta.


  Primero, ayudé a cuidar a mis abuelos y más tarde, a mi madre, hace ya veinte años, cuando sufrió un derrame cerebral a los 63 años, lo que me obligó a hacer frecuentes viajes entre Washington, D.C. y Arizona. Sin embargo, cuando mi padre comenzó a manifestar los primeros síntomas de Alzheimer en el 2008, esto resultó insuficiente. Por eso, modifiqué mi actividad laboral, optando por empleos que me permitieran trabajar a distancia, y comencé a hacerlo desde Arizona una o dos semanas al mes.


  Cuando papá dejó de conducir, y mis padres, junto con su perro de asistencia, Jackson, se mudaron a una comunidad residencial para adultos mayores, requirieron un mayor grado de cuidados. Fue entonces que revertí mi rutina y me instalé en Arizona. Me mudé a la casa que ellos habían dejado, seguí trabajando desde allí y comencé a viajar a Washington, D.C. cerca de una semana al mes. Es ahí donde se encuentra gran parte de mi trabajo, y donde está mi novio y la mayoría de mis amigos. Sin embargo, las necesidades de mis progenitores fueron aumentando, y llegó un momento en el que ya no pudieron seguir costeando los cuidados que recibían en la comunidad residencial, por lo que se mudaron nuevamente a la casa, conmigo. Alquilé una oficina en las proximidades y contraté los servicios de un cuidador profesional para brindarles atención en el hogar durante las 24 horas. Para incrementar este apoyo, mi hermana Linda viene desde Ohio para ayudar. Mi hermana mayor, Karen, vive en Maryland y no puede viajar, así que se comunica por teléfono todos los días. Y mi hermana Susie, que vive en Los Ángeles, viaja para ayudar cada vez que puede.


  ¿Cómo manejo mi papel como una cuidadora que, además, trabaja? Siempre he sido una persona organizada, pero he aprendido a ser aún más eficiente. Estoy mejorando mi capacidad de atención, enfocándola completamente en la tarea que estoy desarrollando en un determinado momento, cualquiera que sea, así se trate de ayudar a mamá a peinarse, cantar con papá, escribir un comentario en un blog o dar una entrevista a los medios. Soy afortunada, pues me desempeño en el campo del envejecimiento y de la familia, y trabajo con clientes que entienden completamente lo que conlleva la prestación de cuidados. Tienden a ser sumamente flexibles y comprensivos con todos los malabares que debo hacer y con los inusuales horarios en los que realizo mi trabajo.


  ¿He perdido oportunidades y he tenido que luchar contra los singulares desafíos de trabajar por cuenta propia? Sin lugar a dudas. ¿He tenido que sacrificar parte de mis relaciones, pasatiempos, intereses y salud? Ciertamente. ¿En ocasiones me he sentido frustrada y abrumada? Sí. Pero esto es lo que me sostiene: saber que mis padres son más vulnerables que yo y que estoy haciendo lo correcto. Hice una elección consciente de cuidar de ellos de la misma manera que ellos cuidaron de nuestra familia, por lo que adapté mis objetivos profesionales y laborales. Las personas me preguntan cómo lo hago; yo me pregunto, ¿cómo podría no hacerlo? No lo concebiría de otra manera. Tengo éxito porque quiero tenerlo, y porque creo profundamente en lo que estoy haciendo.


  Esta guía intenta brindarte recomendaciones y recursos prácticos que podrás poner en práctica con facilidad cuando los necesites, ya sea que estés prestando cuidados en forma diaria, planificando para las necesidades futuras o en medio de una situación de crisis. Aquí te informarás de los siguientes temas:


  
    	
      Cómo equilibrar el trabajo y la prestación de cuidados: Aprenderás a comunicarte con tu empleador, a aprovechar al máximo los beneficios disponibles para los empleados, tales como horarios laborales flexibles y asesoramiento, a mantener tu carrera encaminada y a lograr el equilibrio entre la vida laboral y la vida personal.

    


    	
      Cómo evaluar tu situación actual: Te ayudaré a obtener una visión general de ti mismo y de las personas a las que cuidas. Obtendrás un claro panorama de cuáles son las necesidades y los recursos, y elaborarás un plan de acción preliminar.

    


    	
      Cómo cuidar de ti mismo: Quizá comprendas la necesidad de cuidarte para poder estar en condiciones de cuidar de otros, pero disponer del tiempo necesario para hacerlo, es otra historia. Encontrarás recomendaciones e ideas para poder encontrar el tiempo y la energía, tan necesarios para atender tus propios intereses y necesidades.

    


    	
      Cómo recurrir al trabajo en equipo: Nadie se dedica al cuidado de sus seres queridos en total aislamiento; todos necesitamos de alguien en quien apoyarnos, ¿no? Así lo puedas percibir o no, dispones de un equipo de apoyo, o bien puedes crearlo. Yo te ayudaré a formar tu equipo.

    


    	
      Cómo organizarte (y mantenerte organizado): La única forma en la que puedo mantenerme cuerda es organizando los distintos aspectos de mi vida: el personal, el laboral y mi función como cuidadora. Aprenderás distintas formas de organizar el papeleo, la información y tu entorno, utilizando elementos muy básicos o de alta tecnología, que te ahorrarán tiempo, dinero y energía.

    


    	
      Cómo recorrer el laberinto legal: Es mejor abordar esos complicados asuntos legales con anticipación, que esperar a que se desate una crisis. Te ayudo a comprender, en un lenguaje sencillo, los temas básicos, entre los que se incluyen las directivas médicas anticipadas, los poderes notariales para la asistencia médica y la planificación patrimonial.

    


    	
      Cómo administrar los asuntos de dinero: Desde la preparación de un presupuesto y el pago de facturas hasta las cuentas de bancos y las deudas, aprenderás a identificar cuándo las personas que cuidas necesitan ayuda y cómo adoptar medidas que incrementen el ingreso y disminuyan los gastos.

    


    	
      Cómo manejar los temas de salud y de atención médica: El 90% del tiempo que dedico a la prestación de cuidados lo empleo en lidiar con asuntos relacionados con la salud y la atención médica. Te ayudo a transitar por las tormentosas aguas que implica ayudar a tus seres queridos a mantenerse saludables y felices (¡con la esperanza de que puedas evitar las visitas al médico!) y te ofrezco consejos sobre cómo manejar situaciones médicas complicadas.

    


    	
      Cómo abordar las situaciones de vivienda: Tus seres queridos quizá vivan solos o en el hogar de otros familiares, en comunidades residenciales para adultos mayores o viviendas grupales, en establecimientos para la vida independiente o instituciones para la vida asistida, o en residencias geriátricas. Te ayudo a evaluar su situación de alojamiento y a administrar los cuidados, dondequiera que vivan.

    


    	
      Cómo sobrellevar una crisis: Tarde o temprano, la mayoría de los cuidadores se enfrentan con una emergencia. Las crisis pueden presentarse en forma regular. Encontrarás formas de prepararte que, a largo plazo, deberían disminuir tu estrés. Asimismo, te ayudo a que manejes las situaciones cuando te encuentres inmerso en una catástrofe.

    


    	
      Cómo sobrellevar la etapa final de la vida: Para la mayoría de nosotros, la prestación de cuidados no es un escenario “de corto plazo, luego del cual todo mejora”. Es un recorrido constante cuesta abajo, que a menudo conduce al final de la vida del ser querido. Te brindo información y recursos acerca de cómo apoyar, con sensibilidad, a las personas que quieres, en su recorrido final.

    


    	
      El proceso de duelo y cómo seguir adelante: En un determinado momento, tu papel como cuidador habrá de cambiar. Comenzará una transición hacia un papel diferente, a raíz de la mudanza de tu ser querido o de la entrada en escena de otro cuidador. O llegará a su fin, con el fallecimiento de tu ser querido. En cualquiera de los casos, podrás experimentar una sensación de pérdida, culpa y una infinidad de otros sentimientos. Te ayudo a afrontar todos estos cambios y a descubrir la forma de pasar a la siguiente fase de tu vida.

    


    	
      Cómo encontrar ayuda: Además de ayudarte a entrar en contacto con otros cuidadores, te ayudo a sacar provecho de una red de organizaciones locales, estatales y nacionales, establecidas con el propósito de apoyar a los cuidadores. Y te indico cuidadores profesionales y otros servicios que quizá necesites, en caso de que afrontes situaciones personales, financieras o legales complicadas. Esta guía te ayudará a elegir a las personas adecuadas para ayudarte a ti y a tus seres queridos.

    

  


  Amy Goyer comenzó su carrera de cuidadora como musicoterapeuta, directora de actividades y administradora de centros de salud para el cuidado diurno de adultos y de residencias geriátricas. Luego, trabajó para el Ohio Department of Aging (Departamento de Servicios para la Vejez de Ohio), en donde estuvo a cargo del seguimiento de programas comunitarios y residenciales, brindó asistencia a ancianos y promovió, en todo el territorio del estado, las iniciativas intergeneracional y de voluntariado enfocadas en la tercera edad. Más tarde, se incorporó a AARP para dirigir su programa intergeneracional y el programa dirigido a las problemáticas que enfrentan los abuelos. Actualmente, se desempeña como consultora en temas relacionados con el envejecimiento y las familias, y es autora especializada en la prestación de cuidados, el hecho de ser abuelos y las relaciones multigeneracionales. Como parte de estas actividades, es la experta de AARP en asuntos del hogar, la familia y la prestación de cuidados, una función que incluye el contacto con los medios de comunicación y audiencias en vivo, y escribir columnas (www.aarp.org/relationships/experts/amy_goyer), así como también en blogs (http://blog.aarp.org/author/amygoyer), y crear vídeos disponibles en línea (http://www.youtube.com/playlist?list=PLXQ-JEOv9JjEO-G5v2Vhv_-FQwvPYYTCy).


  Capítulo 1


  Cuidadores que también trabajan:

  ¿Quiénes somos y a quiénes estamos cuidando?


  Una mañana reciente, ayudé a papá y a mamá a levantarse de la cama y les di una mano para que se asearan, se cepillaran los dientes y se vistiesen. Alimenté a Jackson, su perro de asistencia. Le alcancé a mamá el periódico y le limpié sus anteojos, y dejé a papá instalado, con música y café, en el patio trasero. Les di sus medicamentos, les preparé el desayuno, limpié la cocina, reprogramé una cita médica de mamá, ya que entraba en conflicto con mi trabajo remunerado, canté y bailé con papá haciéndole saber, en repetidas ocasiones, que todos estaban bien y que no había nada que necesitara hacer, y puse algo a cocinar a fuego lento para la cena. Todo ello fue intercalado con las tareas correspondientes a mi trabajo remunerado: leer y escribir correos electrónicos, enviar mensajes por Twitter y Facebook, prepararme para una entrevista radial que tendría lugar más tarde ese mismo día, participar en una llamada en conferencia y realizar una investigación para un futuro comentario en un blog.


  Este es tan solo otro día de locura en mi vida, en la que debo hacer malabares con dos trabajos: la prestación de cuidados y mi empleo remunerado.


  No todas las mañanas son tan frenéticas, aunque los malabares son típicos. De alguna forma, como muchas otras personas que, además de trabajar, prestan cuidados, me las arreglo para hacerlo todo. Paso de dormir en un hospital a participar en el programa “Today Show”; de tomar muestras de orina a descifrar un reclamo de un seguro. Dependiendo del día, o del minuto, podrás encontrarme ataviada con un vestido de diseñador y maquillada, o llevando pantalones de gimnasia y peinada con una cola de caballo.


  Hay momentos en que mi vida parece surrealista. La mayor parte del tiempo, me siento agradecida… pero exhausta.


  Introducción


  De acuerdo con el estudio “Valuing the Invaluable” (Valorando lo invaluable) llevado a cabo por el Public Policy Institute (Instituto de Políticas Públicas) de AARP en el 2011, más de la cuarta parte de la población adulta estadounidense —unos 42 millones de personas, en cualquier mes que consideremos— tiene a su cargo el cuidado de adultos, y ocho de cada diez, o más, cuidan a un amigo o pariente de más de 50 años. Se estima que el monto económico anual que representa este esfuerzo no remunerado asciende a unos $450 mil millones, ¡más que el total anual obtenido, en concepto de ventas, por la cadena de tiendas Wal-Mart! En algún momento del período en que prestaban cuidados, casi las tres cuartas partes de estas personas trabajaban, además, en un empleo remunerado. Aquellos de nosotros que debemos hacer malabares con el trabajo y la prestación de cuidados quizá nos sintamos muy solos, o de hecho lo estemos, frente a esta importante labor. Probablemente, a medida que leas este capítulo, te identificarás con algunas de las personas descritas, quienes se desempeñan como cuidadores y, a la par, trabajan. Cualesquiera sean las circunstancias que nos rodean, todos enfrentamos desafíos, y todos debemos luchar para equilibrar las exigencias que nuestro trabajo y la prestación de cuidados nos imponen, junto con las derivadas de nuestras relaciones y vida personal.


  La realidad es que tenemos dos trabajos: aquel por el que recibimos una paga y nuestro trabajo como cuidadores familiares, porque, no te equivoques: prestar cuidados, a cualquier nivel, es un trabajo arduo, pero gratificante. Es probable que tengamos la sensación de que no contamos con la suficiente cantidad de horas al día para lidiar con nuestra propia vida y, en consecuencia, mucho menos para apoyar a nuestros seres queridos. Muy a menudo, no sabemos por cuánto tiempo deberemos desempeñar esta tarea, pero sí tenemos la certeza de que las necesidades de las personas que cuidamos y las demandas de nuestro tiempo y energía se incrementarán con el paso del tiempo.


  La buena noticia es que existe toda una red de apoyo y de recursos listos para asistirnos. Antes de describir las herramientas que te pueden servir de ayuda, déjame primero poner en claro quiénes somos y cuáles son nuestros desafíos.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Qué hacemos los cuidadores que trabajamos y cómo nos identificamos.

    


    	
      A quiénes cuidamos y cuál es nuestra función.

    


    	
      Qué desafíos enfrentamos.

    

  


  ¿Eres un cuidador que trabaja?


  Quizá no te veas a ti mismo como un cuidador. Sin embargo, si brindas algún tipo de ayuda, cuidado o supervisión a un amigo, vecino, progenitor, cónyuge u otro familiar o ser querido, tú eres, en efecto, un cuidador. Aunque cumplas estas funciones cada tantos meses, una vez a la semana o todos los días, eres un cuidador. Así seas la única persona que brinde asistencia o compartas tu responsabilidad con otros, eres un cuidador. Si alguna vez haces cualquiera de estas cosas para ayudar a un ser querido, eres un cuidador:


  
    	
      Asistirlo en las tareas domésticas, tales como la limpieza, las reparaciones del hogar y el mantenimiento del jardín.

    


    	
      Conducirlo hasta una tienda, al médico, a reuniones religiosas, actividades voluntarias, centros de la tercera edad, casas de amigos o de parientes, o restaurantes.

    


    	
      Ayudarlo en búsquedas relacionadas con sus enfermedades y las opciones de tratamiento, y en la toma de decisiones médicas.

    


    	
      Encargar y buscar sus medicamentos.

    


    	
      Llevar a cabo tareas médicas complejas, tales como el tratamiento y el cuidado de heridas o la aplicación de inyecciones.

    


    	
      Clasificar la correspondencia.

    


    	
      Pagar las cuentas.

    


    	
      Supervisar las inversiones.

    


    	
      Interpretar la cobertura del seguro y gestionar reclamos.

    


    	
      Supervisar o ayudar con el baño, el aseo, la presentación personal y la vestimenta.

    


    	
      Comprar víveres y realizar otros recados.

    


    	
      Preparar las comidas y supervisar la alimentación.

    


    	
      Explicar, coordinar y manejar asuntos personales, financieros o comerciales de cierta complejidad.

    


    	
      Asistirlo en la decisión acerca del lugar donde vivir.

    


    	
      Cubrir sus gastos.

    


    	
      Coordinar los horarios de los cuidadores voluntarios y remunerados, los terapeutas y de otras formas de apoyo.

    


    	
      Brindar apoyo emocional.

    


    	
      Hacer o recibir llamadas telefónicas para verificar si está todo bien.

    


    	
      Visitarlo para saber cómo está.

    

  


  Quizá hayas comenzado a ayudar a tus seres queridos en forma esporádica, incrementando tu participación con el paso del tiempo. O tal vez te hayas convertido en un cuidador en forma súbita, como consecuencia de una crisis. Te das cuenta que la prestación de cuidados se está convirtiendo en una parte importante de tu vida cuando:


  
    	
      Les das cabida a tus amigos, otros familiares, la recreación, el ejercicio físico, tus propias citas médicas e incluso tu trabajo, únicamente si te sobra tiempo, después de haber atendido a tus seres queridos.

    


    	
      Conoces sus asuntos personales, financieros y de salud mejor que ellos mismos.

    


    	
      Te preocupas tanto por sus necesidades que te vuelves ansioso e, incluso, llegas a perder el sueño.

    


    	
      Te has memorizado sus fechas de cumpleaños, el número del Seguro Social e información relacionada con el seguro.

    


    	
      Ya eres amigo íntimo del farmacéutico.

    


    	
      Te saludan en la sala de emergencias del hospital con un “¡Otra vez por acá… bienvenidos!”.

    


    	
      Estás siempre agotado por los malabares que debes hacer y por el costo emocional que esto conlleva.

    

  


  Si estás llevando a cabo estas actividades y, al mismo tiempo, trabajas en un empleo remunerado —a tiempo completo o parcial, en forma permanente o temporal, en una oficina, fábrica, tienda o comercio, o desde tu hogar— eres un cuidador que trabaja. Y cada situación que se plantee viene acompañada de una serie singular de circunstancias con las cuales tendrás que lidiar.


  Barbara, ejecutiva en una importante empresa de tecnología, es la cuidadora principal de su marido, que es mayor que ella. Su empleo le exige estar en una oficina a 300 millas de distancia de él cuatro días a la semana, por lo que contrató los servicios de un cuidador profesional a tiempo parcial. Barbara pasa la mayor parte de su día en reuniones de trabajo y debe lidiar con un sinnúmero de llamadas telefónicas de su marido. “¡En ocasiones, me telefonea tan solo para preguntarme qué estoy haciendo en ese momento!”, nos explica. “No quiero ser brusca con él, pero, ¿qué se supone que debo hacer cuando se la pasa llamándome al trabajo durante todo el día?” Barbara afirma que prioriza el trabajo y los cuidados de su esposo, pero que extraña contar con algo de tiempo para ella. “Me encantaría tener tan solo un poco de tiempo para salir a cenar con mis amistades, ver una obra de teatro ¡o incluso llevar a reparar mi reloj de pulsera!”, dice.


  La verdad acerca de los cuidadores que trabajan


  ¿Quiénes somos?


  Si estás leyendo esta guía, lo más probable es que seas un cuidador que trabaja; y no estás solo. Como ya mencioné, unos 42 millones de personas son cuidadores, y alrededor del 74% de ellas ha trabajado en un empleo remunerado en algún momento de su experiencia como cuidadores. Muchos de nosotros atendemos también a nuestros cónyuges y a nuestros hijos. Para más datos, un estudio sobre cuidadores realizado por el Public Policy Institute (Instituto de Políticas Públicas) de AARP, revela que en Estados Unidos:


  
    	
      El 61% de los cuidadores mayores de 50 años trabaja: el 50%, a tiempo completo, y el 11%, en empleos a tiempo parcial.

    


    	
      El 42% de los empleados estadounidenses ha tenido que prestar cuidados a algún familiar o amigo de edad en los últimos cinco años. El 49% de la fuerza de trabajo cree que brindará cuidados en los próximos cinco años.

    


    	
      En Estados Unidos, el 20% de todas las mujeres que trabajan y el 16% de todos los hombres que trabajan son cuidadores familiares.

    


    	
      El 22%, casi la cuarta parte, de los cuidadores en la fuerza laboral tienen entre 45 y 64 años de edad.

    

  


  Muchos de nosotros somos el cuidador principal: encabezamos el grupo de apoyo de la persona que cuidamos y, a menudo, nos hacemos cargo de la mayor parte de los cuidados y la coordinación. Otros no son los cuidadores principales, pero desempeñan un papel como parte del grupo de familiares, amigos, profesionales remunerados, terapeutas y proveedores de cuidados.


  ¿A quiénes cuidamos?


  De acuerdo con una encuesta llevada a cabo por Gallup en el 2010, cuidamos a seres queridos de todas la edades: el 35% cuida a personas mayores de 85 años; el 32%, a personas de entre 75 y 84 años; el 17% cuida a personas de entre 65 y 74 años, y el 16% restante cuida a seres queridos menores de 65 años. Por otro lado, cuidamos a un grupo muy amplio de familiares y amigos:


  
    	
      Padres (el 72%)

    


    	
      Abuelos (el 7%)

    


    	
      Cónyuge (el 5%)

    


    	
      Otros miembros de la familia (el 5%)

    


    	
      Amigos (el 5%)

    


    	
      Hermanos (el 3%)

    


    	
      Tíos (el 2%)

    

  


  Las personas que reciben nuestros cuidados sufren de una gran variedad de enfermedades y padecimientos.


  
    	
      Alrededor del 20% de los cuidadores que trabajan manifiesta que su ser querido sufre algún tipo de dolencia, no especificada, vinculada con la edad.

    


    	
      El 15% cita al mal de Alzheimer u otras formas de demencia.

    


    	
      El 9% cuida a alguien que padece de alguna enfermedad del corazón.

    


    	
      El 7% apoya a un diabético.

    


    	
      El 7% cuida a un familiar o amigo con cáncer.

    


    	
      El 5% suministra cuidados a un ser querido afectado por un derrame cerebral o un aneurisma.

    


    	
      El 4% ayuda a alguien con artritis.

    


    	
      El 3% ayuda a alguien que padece deterioro general de la memoria.

    


    	
      El 2% ayuda a alguien que padece enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC).

    


    	
      El 2% ayuda a alguien con alguna enfermedad de la vista.

    


    	
      El 2% ayuda a alguien afectado por el mal de Parkinson.

    

  


  ¿En dónde cuidamos a nuestros seres queridos?


  Aproximadamente un tercio (el 34%) de los cuidadores que trabajan viven con las personas a las que cuidan. Alrededor del 64% provee cuidados en el lugar donde sus seres queridos residen, tal como una institución para la vida asistida o una residencia geriátrica especializada. De estos últimos, el 66% vive en un radio menor a las 10 millas de distancia del lugar de residencia de su ser querido; el 13%, en un radio de entre 11 y 25 millas; y el 21%, a unas 26 millas de distancia o más.


  ¿Cuánto tiempo hace que estamos brindando cuidados?


  Para la mayoría de nosotros, el cuidado de un ser querido representa un compromiso a largo plazo: el 55% de los cuidadores ha estado brindando cuidados durante tres o más años; el 17%, por un período de entre dos y tres años; el 14%, entre uno y dos años; el 10%, por un período de entre 6 meses y un año; y el 4%, durante menos de seis meses.


  ¿Dónde trabajamos?


  Los cuidadores que trabajan se encuentran empleados en todo tipo de actividad y en todos los niveles. Trabajamos por cuenta propia y para una gran variedad de empresas, desde pequeñas firmas locales hasta grandes conglomerados de alcance mundial. Trabajamos como ejecutivos, maestros y recepcionistas. Trabajamos en Wall Street, en restaurantes y en obras en construcción. Trabajamos desde nuestros hogares, en oficinas, comercios y fábricas. Interactuamos con las personas por medio del teléfono, hacemos uso de computadoras y de videoconferencias, y atendemos a clientes en persona. Trabajamos a tiempo completo, con horarios laborales flexibles, de noche, de día y en cualquier otra combinación intermedia. Algunos de nosotros debemos viajar a causa de nuestros empleos.


  Quizá no lo has notado, pero los cuidadores que trabajan están en todas partes. Algunos de nosotros hablamos abiertamente en el trabajo sobre nuestro papel como cuidadores; otros son más reservados. Aquellos que no exponen su situación como cuidadores quizá lo hagan por razones personales. Muchos de ellos son cautos porque les preocupan las posibles repercusiones en el trabajo.


  Los desafíos de los cuidadores que trabajan


  Los cuidadores que trabajan enfrentan el dilema de conservar (o encontrar) un empleo y, al mismo tiempo, de satisfacer las necesidades cambiantes de las personas que están a su cuidado. Nunca sabemos cuándo una crisis está a la vuelta de la esquina. Algunos de nosotros tenemos empleadores que muestran una actitud generalmente comprensiva ante nuestro papel como cuidadores y que aprecian el valor de conservar a un buen empleado; otros cuidadores deben luchar para seguir trabajando en medio de condiciones laborales inflexibles. La mayoría de nosotros contamos con excelentes antecedentes laborales y ética profesional y nos preocupamos por mantener nuestro nivel de rendimiento, al mismo tiempo que tratamos de brindar el mejor cuidado posible a nuestros seres queridos.


  Quizá te preocupe cumplir con los plazos establecidos en el trabajo, cuando debes llevar a tu ser querido a una cita o atender una emergencia u otro imprevisto vinculado con la prestación de cuidados. Puede que uses el tiempo reservado para tu almuerzo, tus descansos o períodos de vacaciones, o que ajustes tus hábitos de trabajo y tus horarios para poder satisfacer las necesidades de tus seres queridos, y para hablar con tu empleador acerca de tu situación. Es probable que, cuando estés trabajando, te sientas culpable por no estar al lado de tus seres queridos y viceversa. Si la situación se torna muy estresante, quizá rechaces determinadas tareas remuneradas por falta de tiempo o debas procurar un empleo menos exigente. En una situación límite, quizá debas renunciar a tu trabajo, porque ya no puedes seguir haciendo malabares con todas tus responsabilidades.


  En un determinado momento, Charlie estaba a cargo de los cuidados no de uno, ni de dos, sino de tres miembros de su familia—su madre (afectada por el mal de Parkinson), su padre (que padecía demencia y estaba internado en un centro especializado) y su hermano menor (que había sufrido daño cerebral y estaba afectado de parálisis, a causa de un accidente) —cada uno de los cuales residía en un sitio diferente, dispersos por la ciudad. Al mismo tiempo, Charlie se encontraba trabajando en un empleo muy exigente, como investigador en el Senado. “A menudo, sentía que no les estaba brindando a ninguno el tiempo y la atención suficientes. Cuando uno de ellos sufría una emergencia, no podía dedicarles tiempo a los otros y, con frecuencia, más de uno necesitaba cuidados de urgencia”, explica él. “Me alegra poder haber estado disponible para ellos, pero fue un verdadero esfuerzo”.


  De acuerdo con el Public Policy Institute de ARRP, los cuidadores que trabajan, con frecuencia deben cambiar sus condiciones de trabajo, en detrimento del progreso de sus carreras a largo plazo y de su seguridad económica:


  
    	
      El 68% de los cuidadores ha tenido que hacer ajustes en sus trabajos, tales como ausentarse algunos días, llegar tarde, irse temprano, rechazar un ascenso, reducir la carga de horas laborales, cambiar de trabajo o renunciar. Los empleados con menores ingresos, las minorías y las mujeres conforman los grupos con mayor probabilidad de llevar a cabo estos ajustes laborales, a fin de poder cuidar de sus parientes de edad. Reducir la cantidad de horas o dejar el trabajo puede afectar los ingresos, así como también los beneficios del Seguro Social, el seguro de salud y los aportes a los planes de jubilación.

    


    	
      El 19% de los jubilados dejó de trabajar antes de lo previsto debido a la necesidad de brindar cuidados, con una significativa pérdida en sus ingresos económicos: las cuidadoras de más de 50 años que cesan de trabajar para cuidar de uno de sus padres dejan de percibir un promedio de $324,044, en concepto de salarios y beneficios a lo largo de sus vidas; si el cuidador es un varón mayor de 50 años, la pérdida promedio es de $283,716.

    


    	
      Los cuidadores que trabajan son más propensos, en comparación con sus colegas que no deben suministrar cuidados, a tener problemas de salud o, en general, una salud más precaria o endeble.

    

  


  Reconozcámoslo: cuidar de nuestros seres queridos puede ser una actividad muy exigente y requiere de sacrificios. Los cuidadores que trabajan deben asumir una carga adicional. Los estudios realizados revelan lo agobiados que estamos. En comparación con nuestros colegas que no tienen que prestar cuidados, estamos menos descansados, sufrimos más dolores diarios y crónicos, y tenemos más problemas de salud, tales como alta presión arterial. Por lo general, tenemos más batallas emocionales. La culpa, la frustración, la furia, la desesperanza, la tristeza, la aflicción y el temor pueden acompañarnos en forma constante. A menudo, debemos hacer sacrificios financieros y lidiar con los asuntos legales de nuestros seres queridos, como las directivas médicas anticipadas o la planificación patrimonial. Nuestras carreras laborales pueden malograrse. Las relaciones personales con nuestros socios, cónyuges, hijos, hermanos y amigos pueden resentirse. Puede ser difícil encontrar el punto de equilibrio.


  ¿Qué nos hace seguir adelante?


  Lo que nos hace seguir adelante es que esto es realmente importante para nosotros. Podremos tener o no un empleo, pero nosotros elegimos prestar cuidados, incluso cuando nos sentimos obligados, pues, aun así, es una elección; podríamos darle la espalda a la situación, pero no lo hacemos. Nuestra conciencia lo tiene claro, cuando reconoce que lo que estamos haciendo es lo correcto para las personas que reciben nuestro cuidado. Hacemos lo que hay que hacer. Algunos de nosotros continuamos trabajando para ganarnos la vida, mantener a nuestras propias familias, prepararnos para la jubilación o, quizá también, ayudar económicamente a nuestros seres queridos.


  De qué manera el trabajo puede ayudarnos


  Por más arduo que sea, trabajar puede ayudarnos con nuestros deberes de cuidadores. Algunos de nosotros amamos nuestro empleo y poseemos un intenso deseo de continuar trabajando; el trabajo es una parte importante de nuestra identidad. Por otro lado, podemos considerar el empleo como un respiro, una forma de hacer una pausa en nuestras obligaciones como cuidadores.


  Nuestra experiencia laboral también puede resultar de utilidad para el desempeño de nuestra función de cuidadores. Algunos de nosotros somos gerentes, coordinadores, expertos en servicios al consumidor, organizadores y planificadores, o sabemos cómo hacer uso de la tecnología, hacer preguntas y buscar soluciones. Podemos abogar y priorizar. Sabemos cómo administrar un presupuesto y monitorear inversiones. Tenemos una vasta experiencia en el desarrollo de relaciones. Somos personas ingeniosas y tenemos la capacidad de hacer malabares, atendiendo varios temas y proyectos a la vez. Todas esas capacidades y habilidades son necesarias en el momento de brindar cuidados.


  Una comunidad de cuidadores que trabajan


  Aunque no lo sepas, estás en compañía de millones de otros cuidadores que trabajan. La comunidad que he estado cultivando ha sido la fuerza motriz necesaria para seguir adelante. A través de esta guía, aprovecho esta comunidad para que te ayude en tu gestión como cuidador. Para muchos de nosotros, la prestación de cuidados es un regalo de amor; otros deben luchar con relaciones difíciles, pero, de todos modos, asumen el reto porque se sienten responsables u obligados a hacerlo. Independientemente de cuáles sean los motivos, todos pasamos por momentos en los que debemos luchar, y también tenemos mucho que aprender el uno del otro. Nuestras situaciones pueden ser similares o no, pero, de cualquier manera, somos el apoyo más valioso con el que contamos mutuamente.


  Descripción del trabajo


  Es probable que tengas una descripción de tu trabajo remunerado. Tu trabajo como cuidador es igual de importante. En ocasiones, adquieres experiencia llevando adelante la tarea o la obtienes por medio de la prueba y el error. Sin embargo, trabajar y dedicarse a la prestación de cuidados requiere habilidades que son difíciles de desarrollar, ¡y tú las tienes todas! Busca las descripciones de trabajo al final de cada capítulo de esta guía, en donde se actualizan los talentos y las habilidades que tú has de perfeccionar a lo largo de tu desempeño como cuidador. Enhorabuena, tú te has hecho acreedor al título de cuidador que trabaja. Aquí encontrarás, en términos generales, la descripción del trabajo de cuidador:


  Título: Cuidador que trabaja


  Responde ante: El empleador, sí mismo, su conciencia, quien recibe sus cuidados, el cuidador principal o líder de grupo, un poder superior.


  Horarios: Impredecibles; días, tardes, noches, fines de semana y vacaciones.


  Requisitos: No se requiere ninguno en particular, pero se prefieren muchos: compasión, cariño, amor, paciencia, estabilidad, humor, humildad, ingeniosidad, energía, compromiso, tenacidad, sólidas habilidades de observación y comunicación, pericia en el uso de la tecnología y manejo de la terminología legal y médica, habilidad para ejecutar tareas médicas o de enfermería, atención a los detalles, habilidades organizativas y excelente capacidad para el manejo de situaciones de crisis.


  Resumen de deberes y responsabilidades: Desempeñarse en, al menos, otro trabajo que sea remunerado, a tiempo completo o parcial; manejar, o asistir en el manejo, de asuntos relativos a la salud y cuidado físico y mental de sus seres queridos, incluidos los asuntos legales y financieros, el entorno de la vivienda, los asuntos de negocio, las actividades cotidianas y la calidad de vida. Actuar como representante de quienes se encuentran en una posición de vulnerabilidad. Cumplir otros deberes que serán asignados sin previo aviso.


  Requerimientos especiales y difíciles: Compromiso prolongado, privación del sueño, incertidumbre financiera, exposición a emociones intensas que van desde una profunda tristeza hasta una gran alegría, relaciones personales precarias. Se requerirá la realización de algunos viajes.


  Paga: El salario va desde $0 hasta satisfacciones personales, entre ellas una conciencia limpia, sonrisas, abrazos, agradecimiento y grandes cantidades de amor. (Es probable que algunos cuidadores familiares reciban una remuneración; véase el Capítulo 2). La posibilidad de recibir bonificaciones de buen karma depende de las tareas realizadas.


  Capítulo 2


  Un acto de malabares:

  El trabajo y la prestación de cuidados


  Vivía y trabajaba en Washington, D.C. cuando recibí la llamada: Papá necesitaba un reemplazo de cadera. Sabía que eso significaría días de hospitalización seguidos de semanas de rehabilitación en un centro especializado o como paciente ambulatorio. De un modo u otro, significaba que él no estaría en condiciones de conducir su automóvil, ir de compras, cocinar, limpiar, lavar la ropa ni cuidar de mamá, algo que había estado haciendo por más de diez años, desde que ella sufrió un derrame cerebral. Una de mis hermanas vivía cerca, pero tenía un hijo pequeño y no podía atender todas las necesidades de mis padres. Entonces, viajé a Arizona y me quedé un mes para ayudar a mis padres, para lo cual debí tomarme parte de mi licencia por vacaciones y, el tiempo restante, trabajar a distancia, a dos mil millas de mi oficina. Logré cumplir con mis objetivos laborales, ayudé a papá a lo largo de su recuperación y cuidé a mamá. ¡Menos mal que existen las computadoras y los teléfonos! Todo se hizo posible gracias a la tecnología y a un empleador que reconocía mi dedicación al trabajo, confiaba en mí y me ofreció la flexibilidad que necesitaba.


  Esa fue la primera vez que aproveché al máximo las ventajas del teletrabajo. Desde entonces, cada vez que he tenido que cuidar a mis padres, he utilizado un sinnúmero de opciones que permiten flexibilidad laboral. Sin duda alguna, debí hacer sacrificios de índole personal y profesional, pero, en términos generales, en mi caso funcionó bien. Amo a mis padres y también amo mi trabajo, y he logrado compatibilizar mi vida profesional con mi vida personal, evitando que resulten mutuamente excluyentes.


  Introducción


  Si eres un cuidador que también trabaja, sin duda te sientes presionado por la dualidad que supone satisfacer las necesidades de tus seres queridos y cumplir con tus objetivos laborales, un cometido para nada fácil. Incluso, podrías verte forzado a elegir entre las personas a las que cuidas y tu trabajo y, en la realidad, habrá momentos en los que no tendrás otra opción. Quizá debas ajustar tus objetivos profesionales. Aun cuando tus seres queridos sean tu máxima prioridad, es probable que necesites seguir trabajando para pagar las cuentas. Cuando trabajar cobra mayor precedencia que pasar tiempo con tus seres queridos, es posible que sientas un intenso nivel de estrés y de perturbación emocional, además de culpa. Asimismo, el trabajo puede concederte un respiro en lo que concierne a la prestación de cuidados, al tiempo que te ayuda a preservar tu identidad individual. Independientemente de cuál sea tu situación, el desafío está en encontrar un equilibrio entre el trabajo, la prestación de cuidados y todos los demás aspectos de tu vida, pero cuentas con las habilidades y los recursos para lograrlo. Eres el superhéroe de la prestación de cuidados en tu familia y, en este capítulo, te ayudaré a adquirir una mejor perspectiva de las maneras en las que podrías adaptar tu trabajo para poder atender tu profesión y tus responsabilidades para con las personas que están a tu cuidado.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo conversar con tu empleador sobre tu papel de cuidador.

    


    	
      Cómo adaptar tu horario, lugar y puesto de trabajo.

    


    	
      Qué tipos de licencias y otros beneficios que ofrece tu empleador pueden servirte de ayuda, tanto a ti como a tus seres queridos.

    


    	
      Qué hacer si la prestación de cuidados ocasiona problemas en el trabajo.

    


    	
      Cuándo considerar un cambio de empleo.

    


    	
      Cómo obtener una remuneración por la prestación de cuidados.

    

  


  Cómo comunicarte con tu empleador


  Desde hace mucho tiempo, a los empleados se nos ha inculcado que debemos dejar nuestra vida personal en nuestros hogares. Por eso, es lógico que muchos cuidadores que también trabajan sientan cierto temor de que sus empleadores o sus colegas se enteren de que están brindando cuidados. Por un lado, tememos que detecten en nosotros una falta de atención, de compromiso o dedicación, o de confiabilidad. Por otro lado, tememos ser discriminados, ser dejados de lado para un ascenso o, lo peor de todo, perder el empleo. Nos preocupa el hecho de que si compartimos todos nuestros altibajos —y, al parecer, nos enfrentamos a las crisis casi a diario—, nuestros jefes pensarán que nos quejamos de todo.


  Nuestros temores no son siempre infundados. Algunos empleadores no comprenden la importante conexión que existe entre la vida personal de sus empleados y el trabajo que realizan, o, más bien, parece no importarles. Y no todos los cuidadores que trabajan reciben el mismo trato: muchos me han comentado que sienten que sus colegas que cuidan a sus niños reciben un trato muy distinto del que reciben los que cuidan a familiares de edad. Algunos cuidadores de sexo masculino han manifestado su frustración por no ser tratados de la misma manera que las cuidadoras.


  Si bien cada trabajo es único, suele ser una buena idea mantener a tu empleador informado acerca de tu situación. Si no logras cumplir con los plazos, llegas tarde o te tomas muchos días de licencia, es probable que tu supervisor se pregunte el motivo, o simplemente suponga que no estás lo suficientemente dedicado o comprometido. Es mejor que tu empleador esté al tanto de los desafíos que tienes por delante y comprenda que tú eres, y quieres seguir siendo, un valioso empleado. A continuación encontrarás algunos consejos para abordar a tu empleador:


  
    	
      Considera analizar con el gerente de personal o de recursos humanos los beneficios y las políticas vigentes en la empresa que podrían ayudarte en tu calidad de cuidador (véase más abajo).

    


    	
      Programa, de ser posible, una reunión personal con tu supervisor inmediato para explicarle tu situación en lo que respecta a la prestación de cuidados.


      
        	
          Actúa en forma profesional y presenta tu situación con sinceridad, serenidad y confianza.

        


        	
          Reafirma tu compromiso para con tu trabajo.

        


        	
          Explica los aspectos básicos de tu papel de cuidador, incluido el carácter impredecible de la situación. Probablemente no quieras ahondar en detalles; solo comunica lo esencial de tus responsabilidades.

        


        	
          Acuerda una forma en la que comunicarás todo cambio en el futuro.

        


        	
          Ante un nuevo desafío que debas afrontar, sugiere soluciones, tales como adoptar un horario de trabajo flexible o gozar de licencia, y también pide sugerencias.

        


        	
          Elabora un acuerdo a partir de la premisa de que la situación podría cambiar. Pon tu acuerdo por escrito y asegúrate de que la oficina de recursos humanos o de personal tenga una copia o esté al tanto de su existencia.

        

      

    


    	
      Mantén a tu empleador informado acerca de los cambios a medida que estos se producen, y actualiza tu acuerdo según resulte necesario, para que todos tengan claro tanto las responsabilidades como las expectativas.

    

  


  Apoyo del empleador a los cuidadores


  Muchos empleadores ofrecen apoyo a los cuidadores que trabajan. Algunas razones son altruistas: los cuidadores brindan un parte importante del apoyo a nuestros seres queridos, entre los que se incluye una cantidad cada vez mayor de adultos mayores que necesitan atención. Sin nuestra ayuda, nuestros seres queridos podrían tener que depender de los servicios brindados por entidades públicas o privadas, o prescindir de estos servicios. Pero la clave está en las ganancias de la compañía. Nosotros, los cuidadores, somos a menudo trabajadores experimentados que tenemos mucho para aportar a nuestras empresas. Si dejamos de trabajar, nuestros empleadores pueden perder nuestro talento y experiencia. Por ello, muchos empleadores ofrecen políticas, beneficios y servicios que han logrado aumentar la productividad, disminuir el estrés de los empleados, reducir los costos de atención médica de la compañía y el índice de ausentismo, mejorar el estado de salud de los empleados, fortalecer la lealtad a la empresa y atraer a nuevos trabajadores. Se trata de una situación en la que todos ganan. Con esta red de apoyo, muchos cuidadores están en condiciones de desarrollar su actividad laboral y las tareas propias de la prestación de cuidados con más facilidad; los cuidadores también afirman que están más contentos con su empleo y sienten un mayor grado de lealtad y de compromiso para con sus empleadores.


  Las políticas laborales que ayudan a los cuidadores pueden ser tan sencillas como permitirles el uso de sus teléfonos celulares para que puedan ser contactados de inmediato ante una emergencia, o ante la necesidad de coordinar cuidados alternativos o de manejar otros asuntos inherentes a la prestación de cuidados. En la actualidad, muchos empleadores ofrecen flexibilidad en cuanto al horario y el lugar de trabajo, gracias a los avances tecnológicos que han cambiado las opciones para los cuidadores que también trabajan. Las empresas más grandes suelen ser las que más ofrecen servicios específicos para poder combinar el trabajo con la prestación de cuidados, aunque el apoyo que brindan puede no ser exclusivo para los cuidadores. A veces, forman parte de la categoría de políticas, beneficios o programas destinados a la compatibilización de la vida laboral con la vida personal o familiar.


  Infórmate consultando al departamento de recursos humanos, al gerente de personal o a tu sindicato. Si trabajas para una empresa más pequeña que no cuenta con ese departamento, habla con tu supervisor o el dueño.


  Laurette Bennhold-Samaan fue cuidadora de su padre, su madre y su esposo durante más de veinte años. Trabajó durante todo ese tiempo, a veces para empresas que requerían que trabajara en una oficina y a veces para otras que le permitían hacerlo a distancia. “Algunos supervisores comprendían más que otros mi necesidad de ausentarme algunos días, y a algunas organizaciones no les importaba en absoluto la forma en la que yo administraba mi tiempo, mientras cumpliera con mi trabajo”, comenta. “Los empleos virtuales han sido menos estresantes y más flexibles, lo que me permitió desempeñar mis tareas de cuidadora y cumplir con mis obligaciones laborales”. A pesar de tantos años durante los cuales debió equilibrar el trabajo con la prestación de cuidados, su carrera pudo prosperar: actualmente, se desempeña como directora de operaciones de una empresa internacional y continúa trabajando desde su casa.


  El horario de trabajo


  Cambiar el horario de trabajo: Podrías considerar la posibilidad de solicitar el cambio permanente de tu horario de trabajo. Si tu ser querido necesita ayuda mayormente en horas de la mañana, tal vez podrías comenzar a trabajar por la tarde, hasta la noche. O si las personas a las que cuidas suelen realizar sus visitas al médico por la tarde, quizá puedas cumplir un horario en turno dividido, trabajando algunas horas en la mañana y otras en la noche, para poder dedicarle parte de tu tiempo a tus seres queridos durante las tardes. Para algunos cuidadores, el simple hecho de comenzar la jornada laboral una o dos horas después de lo habitual y quedarse en el trabajo un poco más hasta la noche puede hacerles la vida más manejable.


  Solicitar un horario de trabajo fijo: A aquellos que trabajan por hora, cumpliendo horarios variables o irregulares, les puede resultar difícil ayudar a sus seres queridos. Si puedes solicitar un horario fijo, estarás en mejores condiciones de coordinar las necesidades de cuidados de tus seres queridos en función de tu horario laboral.


  Solicitar un horario flexible: Algunos empleadores quieren que sus empleados cumplan un horario fijo, mientras que otros ofrecen cierta flexibilidad siempre y cuando los empleados trabajen cierta cantidad de horas específicas por día. Un horario flexible es ideal para un cuidador que también trabaja, ya que es difícil predecir cuándo sus seres queridos necesitarán de su ayuda. Un día, podrías trabajar de 9 a. m. a 5 a. m.; al día siguiente, tal vez debas acompañar a tu ser querido a una cita médica durante la mañana y entonces cumplas un horario de trabajo de 12 p. m. a 8 p. m. He descubierto que la flexibilidad de horario es uno de los mayores beneficios de trabajar como contratista o consultor independiente. De acuerdo a los estudios sobre cuidadores en Estados Unidos, realizados por AARP y la National Alliance for Caregiving (Alianza Nacional para la Prestación de Cuidados), la cantidad de trabajadores que informó haber cambiado su hora de llegada o de salida del trabajo o de haberse ausentado uno días del trabajo para brindar cuidados fue mayor en el 2009 (el 65%) que en el 2004 (el 57%). La buena noticia es que esto podría indicar que los empleadores están adoptando cada vez más políticas flexibles en relación con el horario de trabajo.


  Trabajar semanas más cortas: ¿Ofrece tu empresa la posibilidad de trabajar más horas por día, y menos días a la semana? Algunos empleadores ofrecen un horario comprimido semanal (trabajar más horas durante cuatro días y tomarse el quinto día libre, por ejemplo) o un horario comprimido quincenal (tomarse un día libre cada nueve días de trabajo más largos). Este régimen podría concederte un día extra para asistir a citas médicas y manejar los compromisos típicos de la prestación de cuidados. Antes de trabajar a distancia a tiempo completo, trabajé con esta modalidad de horario comprimido durante muchos años, y ese día extra del que podía disponer fue una bendición que me permitió cumplir con mis deberes de cuidadora.


  Trabajar a tiempo parcial, con trabajo compartido, capacitación cruzada o de jubilación progresiva: Si no puedes trabajar a tiempo completo pero quieres seguir trabajando, podrías proponerle a tu actual empleador pasarte a un puesto de tiempo parcial o buscar un empleo de tiempo parcial en otra empresa. Otra opción que podrías proponer es compartir el trabajo: mantener tu actual empleo, pero compartiendo el trabajo con otra persona y dividiendo la remuneración. Algunos empleadores brindan a sus empleados capacitación cruzada, a fin de que puedan reemplazarse entre sí cuando alguno necesita ausentarse unos días. Tu empleador puede ofrecerte la posibilidad de realizar una transición hacia la jubilación —“jubilación progresiva”— en la que trabajarías a tiempo parcial hasta acogerte por completo a la jubilación. Con estas opciones, deberás asegurarte de ajustar tu presupuesto si en el futuro tus ingresos serán menores.


  El lugar de trabajo


  Trabajar con el régimen de teletrabajo: También denominado “trabajo a distancia”, el teletrabajo es un recurso que te permite trabajar desde tu hogar o desde otro sitio, tal como el lugar de residencia de tus seres queridos u otra oficina. Algunos empleadores ofrecen el régimen de teletrabajo de tiempo completo. Otros permiten que se trabaje con esta modalidad algunas horas a la semana o por breves períodos ante una situación de emergencia o ante la necesidad de cuidados más intensivos. Los cuidadores suelen citar el teletrabajo como la opción de trabajo flexible de mayor provecho para ellos, al permitirles atender a las personas que cuidan en forma personal o llevarlas a citas médicas, y luego trabajar en el lugar donde se encuentren. De esta manera, no pierden tiempo viajando hasta el lugar de trabajo ni tienen que solicitar días libres adicionales. Algunas empresas brindarán apoyo al teletrabajador, poniendo a su disposición computadoras y otros equipos; otras le exigirán que provea su propio equipo.


  Solicitar el traslado de lugar de trabajo: Si estás brindando cuidados a larga distancia y tu empresa cuenta con oficinas cerca de donde reside tu ser querido, podrías analizar la posibilidad de solicitar un traslado temporal o permanente.


  Licencia con y sin goce de sueldo


  Los empleadores ofrecen distintas opciones para hacer uso de la licencia. Dado que estas políticas varían mucho de un empleador a otro, es muy importante que conozcas y comprendas las políticas de tu empleador.


  Licencia para prestación de cuidados: Si bien es algo poco común, algunos empleadores tienen una política que te permite tiempo libre específicamente para la prestación de cuidados.


  Licencia por vacaciones: Muchos cuidadores dedican su período de vacaciones a la prestación de cuidados. Durante muchos años antes de trabajar por mi propia cuenta, utilizaba la mayor parte de mi licencia por vacaciones para ayudar a mis abuelos y a mis padres.


  Licencia por enfermedad: Algunos empleadores le permiten a su personal hacer uso de su licencia por enfermedad para atender a familiares enfermos; de hecho, algunos estados o ciertas jurisdicciones lo exigen o autorizan.


  Licencia por luto: Algunas empresas otorgan licencia con o sin sueldo por el fallecimiento de un familiar directo. Averigua cuáles son los familiares cubiertos por esta política. ¿Incluye a tus abuelos, tíos, pareja o amigos íntimos? Asimismo, averigua cuánto tiempo te podrás tomar.


  Licencia por asuntos personales: Tal vez puedas disponer de licencia con sueldo para uso “personal” no especificado (además de las licencias por enfermedad o por vacaciones). Por lo general, los días para atender asuntos personales pueden tomarse para lo que tú necesites, como por ejemplo, cuidar a tus seres queridos.


  Licencia donada: Algunas empresas les permiten a sus empleados donar el tiempo de su licencia por vacaciones, por enfermedad o por asuntos personales no utilizado a otros empleados que están atravesando un momento difícil y necesitan más tiempo de vacaciones con paga.


  Permiso para ausentarse: Si necesitas tomarte un período de licencia más prolongado, tu empleador podrá ofrecerte diversas opciones. La mayoría de las licencias prolongadas son sin sueldo. Ten presente que tu empleo estará asegurado durante un período de tiempo determinado, pero no indefinido. Comunícate con el Departamento de Trabajo de Estados Unidos o habla con tu empleador para saber si tienes derecho a gozar de cualquiera de estas licencias.


  
    	
      Family and Medical Leave Act (FMLA, Ley de Licencia Familiar y Médica): La FMLA federal otorga a los empleados, siempre y cuando reúnan las condiciones requeridas, de todos los organismos públicos, de todas las escuelas primarias y secundarias públicas y privadas, y de empresas con 50 o más empleados que trabajen en un radio de 75 millas, el derecho a gozar de hasta 12 semanas por año de licencia sin sueldo, así como también a conservar el puesto de trabajo. La condición es que el empleado debe haber estado en ese empleo un año completo antes de solicitar esta licencia y haber trabajado, como mínimo, 1,250 horas en los últimos 12 meses. Bajo la FMLA, los empleadores están obligados a seguir brindándole cobertura de seguro de salud grupal durante el tiempo de su ausencia y a conservar su puesto de trabajo; en otras palabras, su empleo (o uno de idéntico sueldo y responsabilidad, y con los mismos beneficios) lo estará esperando a su regreso. La licencia intermitente también es un derecho amparado por la FMLA; no es necesario tomarse el tiempo de esta licencia de una vez. Es posible tomarse la licencia prevista en la FMLA por razones familiares y médicas especificadas, entre las que se incluyen el cuidado de un cónyuge, un hijo o un padre que padezcan alguna enfermedad grave. Algunos estados también conceden licencia familiar y médica con sueldo, por lo que se deberá averiguar si existen leyes y políticas estatales que la regulen.

    


    	
      Licencia para el cuidado de un miembro de las Fuerzas Armadas: Las disposiciones de la FMLA relativas al cuidado de un miembro de las Fuerzas Armadas contemplan el caso de aquellas personas que se encargan de cuidar a un miembro de las Fuerzas Armadas cubierto por la ley —cónyuge, hijo o familiar consanguíneo— afectado por una herida o enfermedad grave. Se pueden obtener hasta veintiséis semanas de licencia dentro de un período de doce meses, aunque con ciertas restricciones.

    


    	
      Política de licencia de empleadores pequeños: Si tu empleador tiene menos de cincuenta empleados, averigua si en el estado rigen otras leyes que exijan la implementación de políticas relativas a la licencia familiar y médica. Incluso sin la existencia de leyes estatales vigentes, algunos empleadores ofrecerán licencia familiar y médica sin goce de sueldo.

    

  


  Servicios y apoyo para los cuidadores que también trabajan y para sus seres queridos


  Si bien no todos los empleadores brindarán estos servicios, a continuación podrás ver un resumen de los tipos de servicios que algunos empleadores ofrecen.


  Para cuidadores que también trabajan


  Employee Assistance Program (EAP, Programa de Asistencia al Empleado): Algunos empleadores ofrecen este tipo de programas para ayudar a sus empleados a atender asuntos personales que, de lo contrario, podrían afectar su rendimiento laboral. Los servicios podrían incluir el asesoramiento a corto plazo, suministro de información y derivación a otros servicios.


  Grupos de apoyo a cuidadores: Algunos empleadores ofrecen grupos de apoyo a cuidadores que se reúnen en el lugar de trabajo durante el horario del almuerzo o después de finalizada la jornada laboral. Pueden poner a disposición un moderador capacitado, oradores, un espacio físico para la reunión y refrigerios.


  Beneficios de asesoramiento: Tu seguro de salud ¿incluye servicios de salud mental, como apoyo, terapia y asesoramiento? Estas opciones pueden brindarte un valioso apoyo y orientación para abordar la prestación de cuidados.


  Información y derivación/asistencia: Estos servicios podrían incluir la organización de ferias relativas a la prestación de cuidados en las que se presenta una variedad de servicios locales para la tercera edad y otros tipos de servicio afines, seminarios organizados en horarios de almuerzo, material informativo impreso, acceso a sitios web con información de interés y un servicio de atención telefónica.


  Asistencia legal: Si tu empleador te ofrece servicios legales con honorarios reducidos como parte de su paquete de beneficios para los empleados, podrías obtener ayuda para la elaboración de poderes notariales y para otros asuntos legales relacionados con el cuidado de tus seres queridos.


  Salud y bienestar: Algunos empleadores ofrecen, en el lugar de trabajo, instalaciones y programas de actividades destinados al ejercicio físico. En una oportunidad, trabajé para una organización que ofrecía clases de yoga, grupos para bajar de peso y clases de meditación. Sabemos que cuidar de nosotros mismos mientras desempeñamos el papel de cuidadores es de vital importancia, pero el gran desafío es encontrar tiempo para hacerlo. Se puede concretar si existe la posibilidad de realizar estas actividades en el horario del almuerzo, justo antes de iniciar la jornada laboral o inmediatamente después. Algunas empresas ofrecen membresías a gimnasios abonando cuotas reducidas, lo cual constituye una opción asequible y nos puede motivar para cuidarnos.


  Programas de voluntariado: Si tu empleador no está en condiciones de brindarte servicios profesionales gratuitos o con costos reducidos, quizá los empleados podrían ofrecerse como voluntarios para ayudarse mutuamente y dedicar parte de su tiempo para coordinar la visita de expertos en la prestación de cuidados, traer folletos y material informativo de organismos locales, patrocinar talleres y organizar grupos de apoyo. Algunos empleadores pueden brindar apoyo financiero limitado para respaldar iniciativas de este tipo.


  Cuidado de niños o de adultos: Si estás atrapado entre el cuido de hijos o nietos y el cuido de un ser querido de edad avanzada, la asistencia del empleador en el cuidado de niños puede resultarte de gran ayuda. Algunos empleadores ofrecen guarderías en el lugar de trabajo, servicios externos para el cuidado de niños con tarifas reducidas, o información y derivación a servicios de cuidados de niños. Son muy pocos los empleadores que han intentado ofrecer servicios para el cuidado de adultos mayores en el lugar de trabajo, como los servicios de cuidado diurno de adultos.


  Servicios de conserjería: Algunas empresas ofrecen servicios de conserjería que ayudan a los empleados en la realización de ciertos encargos y trámites, para que el personal pueda estar más tiempo y más centrado en el trabajo.


  Para tus seres queridos


  Evaluación de necesidades: Los empleadores pueden ofrecer, en forma gratuita o con costos reducidos, los servicios de alguna persona o agencia especializada para evaluar la situación y el entorno familiar de tus seres queridos, y efectuar las recomendaciones pertinentes.


  Administración de cuidados geriátricos: Algunos empleadores ofrecen, en forma gratuita o con tarifas reducidas, una consulta única con algún administrador de cuidados geriátricos, servicios de asesoramiento y apoyo de guardia, intervención en situaciones de emergencia o servicios permanentes. Un administrador de cuidados geriátricos puede evaluar las necesidades de tus seres queridos y los recursos de tu familia, ayudar a elaborar un plan de prestación de cuidados y monitorear los cuidados dispensados a tus seres queridos.


  Cuidado alternativo: Algunos empleadores ofrecen, con costos reducidos, servicios de cuidado alternativo para sustituir los cuidados habituales de sus seres queridos cuando surge una interrupción, y así permitirles seguir trabajando.


  Asistencia con los formularios del seguro: Algunos empleadores cuentan con personal que está familiarizado con los seguros, Medicaid y Medicare, y ayudará a orientar a los empleados y a sus familias a través de estos trámites complejos.


  Servicios de cuidados profesionales con tarifas reducidas: Algunas empresas proporcionan bonos, subsidios o servicios con tarifas reducidas —entre ellos, servicios de cuidados diurnos de adultos, cuidadores profesionales o servicios de relevo para descanso del cuidador— destinados a las personas que están al cuidado de sus empleados.


  Discriminación de los cuidadores en el trabajo


  Lamentablemente, tal vez adviertas que te tratan de manera distinta que al resto de los empleados. Se entablan cada vez más juicios alegando la estereotipación de los cuidadores y la discriminación hacia ellos, lo que se conoce como “discriminación por responsabilidades familiares” o “discriminación del cuidador”. He sabido de cuidadores a los que les negaron licencias para atender a familiares con enfermedades crónicas, por la sencilla razón de que sus supervisores estimaban que los cuidados no eran necesarios. También me he enterado de casos de cuidadores que, al reincorporarse al trabajo luego de ocuparse de los asuntos propios de la etapa final de la vida y asistir al funeral de sus seres queridos, eran informados de que sus puestos de trabajo habían sido ocupados. También me han comentado acerca de supervisores que discriminaban a un cuidador de sexo masculino por considerar que la prestación de cuidados no era una “tarea de hombres” y, por lo tanto, no le brindaban flexibilidad. Aunque estés al día con tu trabajo y exhibas un rendimiento excepcional, probablemente la percepción sea que no tomas con seriedad tu profesión, o que no eres lo suficientemente competente o no estás comprometido con el trabajo por tener que ocuparte de brindar cuidados.


  Los cuidadores no son un grupo protegido bajo la ley federal de Igualdad de Oportunidades de Empleo; por cierto, no existe ninguna ley que ampare específicamente a los cuidadores que también trabajan. La protección que brinda la legislación federal, como la Family and Medical Leave Act (Ley de Licencia Familiar y Médica), la Americans with Disabilities Act of 1990 (Ley sobre Estadounidenses con Discapacidades de 1990), la Rehabilitation Act of 1973 (Ley de Rehabilitación de 1973), el Title VII of the Civil Rights Act of 1964 (Título VII de la Ley de Derechos Civiles de 1964), la Age Discrimination in Employment Act of 1967 (Ley contra la Discriminación Laboral por Edad de 1967) y la Employee Retirement Income Security Act of 1974 (Ley de Garantía de Ingresos por Jubilación del Empleado de 1974) es muy limitada, ya que se trata de leyes que fueron promulgadas para amparar al ciudadano contra otras formas de discriminación. Algunas leyes estatales y municipales también brindan amparo. Tú también puedes gozar de otro tipo de protección basada en las políticas de tu empleador o, si eres miembro de un sindicato, basada en los convenios de negociación colectiva.


  Si sientes que eres víctima de discriminación por tus responsabilidades familiares, puedes analizar las siguientes acciones:


  
    	
      Llevar registros escritos de todas las conversaciones e incidentes relacionados con tu situación (incluidos la fecha y la hora, las personas que participaron y todo lo que se dijo), así como también de todos los correos electrónicos y correspondencia pertinentes. Asegúrate de tomar nota de todo esto fuera del horario de trabajo y de conservar la documentación en tu casa.

    


    	
      Registrar el tiempo transcurrido desde el primer incidente, ya que las leyes estatales y federales pueden fijar tiempos límites para presentar una demanda.

    


    	
      Pregúntale a tu empleador acerca de las políticas que pueden ampararte. Averigua en tu sindicato cuáles son los beneficios y las protecciones a las que tienes derecho, y si el sindicato ofrece el servicio de representantes o de apoyo legal que pueda ayudarte.

    


    	
      Consulta el reglamento del departamento de recursos humanos o de personal para averiguar si existen procedimientos específicos que los empleados deban seguir para presentar un reclamo por discriminación, y sigue los pasos con exactitud.

    


    	
      Explica tu situación a tu gerente o al departamento de recursos humanos o de personal, y fíjate si puedes negociar una solución conveniente.

    


    	
      Si no estás en condiciones de resolver la situación, puedes ponerte en contacto con un abogado especializado en derecho laboral, la oficina de asistencia legal o de servicios legales de tu localidad, la comisión de derechos humanos de tu ciudad o estado, el Departamento de Trabajo de Estados Unidos o, si deseas presentar un reclamo, con la Equal Opportunity Office (Oficina de Igualdad de Oportunidades) o la U.S. Equal Employment Opportunity Commission (EEOC, Comisión Estadounidense de Igualdad de Oportunidades de Empleo) de tu localidad. Explícales tu situación para averiguar cuáles son tus derechos.

    

  


  Cuándo necesitas cambiar de empleo


  Cómo saber cuándo llegó el momento: Si tu salud se está deteriorando cada vez más, si tu nivel de estrés supera todos los límites, si tus familiares y amigos están muy preocupados por ti y si has agotado todas las opciones disponibles para conseguir ayuda en el cuidado de tus seres queridos, quizá sea el momento de cambiar de empleo. Es difícil darse cuenta cuándo se llega a ese punto, porque es probable que te encuentres desempeñando tu papel de cuidador en una forma tan intensa que solo “sigues adelante”, sin percatarte de otros asuntos. Con un poco de suerte, lograrás detenerte y analizar tus opciones, antes de que sea demasiado tarde.


  Tus opciones: Cuando llegue el momento de ceder, analiza estas posibilidades. Asegúrate de considerar las consecuencias financieras, así como también los cambios que afectarán tu estilo de vida y las repercusiones en tu carrera y en tus objetivos de jubilación. Es una buena idea concertar una reunión con un planificador financiero que te ayude a analizar las posibles opciones.


  
    	
      Por lo pronto, podrías tomar un empleo menos exigente que te mantenga encaminado en tu carrera o que te lleve hacia otra dirección que te interese.

    


    	
      Podrías realizar una transición pasando de un empleo de tiempo completo a un empleo de tiempo parcial, o un programa de trabajo compartido, que te permita disponer de tiempo para desempeñarte como cuidador, sin dejar de recibir ingresos.

    


    	
      Podrías intentar conseguir un puesto menos estresante, ya sea con un nuevo empleador o en tu actual empresa. Quedarte con tu empleador actual, donde la gente te conoce, podría brindarte una oportunidad para, en el futuro, volver a desempeñarte en un puesto de tiempo completo o en un cargo de mayor responsabilidad.

    


    	
      Podrías idear un puesto de consultoría o de contratación, y negociar un horario de trabajo más flexible.

    


    	
      Podrías jubilarte. Algunos cuidadores que han alcanzado sus objetivos de ahorro para la jubilación o reciben un paquete jubilatorio temprano de parte de sus empleadores podrían jubilarse para centrar toda su energía en el cuidado de sus seres queridos.

    

  


  Tu experiencia en materia de prestación de cuidados podría ser una ventaja: Recuerda que la experiencia que estás adquiriendo como cuidador puede abrirte las puertas para llevar adelante una nueva actividad profesional. Lee la sección “descripción del trabajo” incluida al final de cada capítulo de esta guía para catalogar las habilidades que estás desarrollando.


  Cómo encontrar un nuevo empleador que te convenga más: Cuando evalúes a un futuro empleador, averigua cuáles son las políticas y los beneficios que ofrece y que te podrían ser de ayuda. Lee la lista que ya repasamos más arriba: ¿Ofrecen opciones laborales flexibles? ¿Brindan apoyo a los cuidadores?


  Cómo recibir una remuneración por cuidar a los seres queridos


  Para algunos cuidadores, cuidar a sus seres queridos es una tarea tan exigente que necesitan dejar su otro empleo remunerado. En algunos casos, las personas a las que cuidas te pueden pagar para que te desempeñes como su cuidador.


  Fuentes de ingresos para pagarles a los cuidadores: Cualquiera puede pagarle a un miembro de la familia para que brinde cuidados, de la misma manera que lo haría con un cuidador profesional. Algunas familias pueden tener un buen presupuesto para costear esos servicios. Otras dependen de fuentes de ingresos especiales, como las siguientes:


  
    	
      Beneficios para veteranos: Los veteranos que estuvieron en servicio activo en tiempo de guerra y reúnan otros requisitos en cuanto a bienes y gastos pudieran recibir los beneficios de ayuda a veteranos, así como beneficios de asistencia y confinamiento en el hogar que podrían servir para cubrir los cuidados a largo plazo. Estos fondos pueden utilizarse para pagar servicios de prestación de cuidados. Los veteranos también podrían recibir asistencia médica, así como fondos especiales para pagar una cantidad limitada de servicios temporales para el descanso del cuidador (para más información, véase “Recursos”).

    


    	
      Seguro de cuidados a largo plazo: Si tus seres queridos cuentan con seguro de cuidados a largo plazo que cubran la asistencia en el hogar, estos fondos podrían ser utilizados para pagar tus servicios como cuidador.

    


    	
      Medicaid: En algunos estados, los fondos de Medicaid pueden utilizarse para pagarles a cuidadores familiares por cuidados en el hogar.

    

  


  Los detalles esenciales que deben tenerse en cuenta cuando se trabaja para seres queridos: Si te pagan por cuidar de tus seres queridos, asegúrate de adoptar las siguientes medidas:


  
    	
      Elabora un acuerdo de prestación de cuidados familiar: Un contrato o acuerdo de prestación de cuidados por escrito debería especificar todos tus deberes y responsabilidades, el horario (incluido el tiempo de descanso) y la remuneración. Cuantos más detalles incluya, mejor. Tanto tú como las personas a las que cuidas deben firmarlo y fecharlo. Es una buena idea que también lo firme otra persona que oficie de testigo.

    


    	
      Paga tus impuestos y cargas sociales: En tu calidad de trabajador por cuenta propia, deberás declarar el ingreso que recibas de tus seres queridos y quizá debas pagar impuestos trimestrales estimados. También en este caso, consulta a un profesional en materia de impuestos.

    


    	
      Haz que tus seres queridos computen tu paga como gastos médicos, a los fines impositivos: Las personas a las que cuidas pueden incluir tu remuneración en el total de gastos médicos cuando deban realizar su declaración de impuestos. Consulta con un profesional en materia impositiva para saber cómo manejar estos gastos.

    


    	
      Actúa como un profesional: Es muy probable que te sientas mejor si eres tú el que cuida de tus seres queridos en lugar de un tercero, pero es necesario que tengas presente que se trata de un trabajo y que puede ser estresante. Solicita a tus seres queridos y a otros familiares que formulen comentarios sobre tu desempeño para asegurarte de que estás a la altura de sus expectativas.

    

  


  Descripción del trabajo:

  Coordinador de la vida laboral y la vida personal


  Investiga sobre los beneficios y las políticas para compatibilizar la vida laboral con la vida personal. Solicita los acuerdos de flexibilidad laboral necesarios para conservar el empleo mientras está brindando cuidados, y se comunica con el empleador para comentarle sobre las funciones de cuidador. Cuenta con suficiente experiencia y criterio para planificar y alcanzar objetivos laborales, mientras cumple con las responsabilidades inherentes a la prestación de cuidados. Aplica creatividad para lograr un equilibrio entre el trabajo, la prestación de cuidados y la vida personal. Ajusta los objetivos profesionales según resulte apropiado, a la vez que preserva la identidad profesional y obtiene los ingresos necesarios.


  Capítulo 3


  Una mirada integral


  La primera vez que percibí con claridad la situación general de mis padres y hablé con ellos sobre sus planes a largo plazo fue cuando papá, que en ese entonces tenía 72 años, se jubiló. Gozaban de muy buena salud, a pesar de que mamá había sufrido un derrame cerebral unos siete años antes. Mi padre era un hombre fuerte e independiente, cuyo mayor deseo era cuidar de mamá y disfrutar de la vida. La prioridad de mamá era seguir viviendo en su hogar, para lo cual tenían un asesor financiero que los estaba ayudando. Papá pronto se convirtió en un voluntario activo de AARP, y tenía un buen grado de estimulación intelectual y socialización, y mamá con frecuencia lo acompañaba a reuniones y a eventos. Habían contratado un seguro para cuidados a largo plazo, por si algún día los necesitaban. También, habían preparado directivas médicas anticipadas (un testamento vital y un poder para la asistencia médica) y un fideicomiso revocable en vida.


  Asimismo, mis tres hermanas y yo evaluamos nuestras situaciones particulares y elaboramos un plan muy simple: los visitaríamos más, ayudaríamos según fuese necesario cuando viajaran, los apoyaríamos cuando tuviesen problemas de salud más serios o afrontasen otros desafíos de importancia, y supervisaríamos sus medicamentos y su seguridad.


  Desde entonces, todas nuestras necesidades y situaciones han cambiado, al igual que nuestro plan familiar. A medida que la salud de mis padres se deterioraba, les conseguíamos más ayuda para realizar las tareas de la casa y del jardín. Durante un tiempo, mi hermana se encargó de todos los asuntos relativos a su asistencia médica, mientras yo administraba sus finanzas a la distancia. Cuando la demencia de papá empeoró, me mudé a Arizona para asumir un papel más participativo y, desde ese momento, las funciones de mis hermanas también cambiaron.


  Cada vez que creo tener ya un sólido plan en marcha, nuestra salud o nuestras circunstancias financieras cambian. Ello significa que nuestro plan de prestación de cuidados es un blanco móvil, que implica un proceso de reevaluación y adaptación permanentes. Lo que no cambia es que a cada paso, la salud, los deseos y la calidad de vida de mis padres son los motores principales.


  Introducción


  Ya sea que te lancen súbitamente al papel de cuidador o que vayas asumiendo gradualmente cada vez más responsabilidades para apoyar a tus seres queridos, es fundamental que te tomes un poco de tiempo —tanto al principio como en forma periódica, a medida que cambien las circunstancias— para evaluar la situación de tus seres queridos y tu propia situación. Es muy fácil quedar atrapado haciendo la próxima tarea en turno o satisfaciendo las necesidades de los otros a medida que surgen. Nadie puede hacerlo todo, en especial cuando se trabaja. Es por eso que este proceso te ayudará a determinar lo que, en términos realistas, estás en condiciones de dar, y a identificar toda ayuda adicional que se necesite. Entonces, estarás listo para formular una estrategia que te permita seguir avanzando.


  En este capítulo, aprenderás lo siguiente:


  
    	
      a evaluar tu situación personal y tu situación laboral.

    


    	
      a comprender las necesidades de tus seres queridos.

    


    	
      a identificar los recursos disponibles.

    


    	
      a determinar de qué manera puedes ayudar, dónde existen brechas y de qué forma otras personas podrían ayudar.

    


    	
      a crear un plan simple para la prestación de cuidados destinado a las personas que cuidas.

    

  


  Revisión general de ti mismo


  Cuando se trata de la prestación de cuidados, tu instinto podría indicarte que debes comenzar haciendo una evaluación de las personas que has de cuidar, pero te sugiero que empieces por ti. Si sigues este consejo, es mucho más probable que tomes conciencia de cuánto tienes para ofrecer y te sientas bien respecto de lo que haces. Del mismo modo, podrás percatarte mejor de cuáles son tus fortalezas y tus límites, en qué aspectos podrías beneficiarte con una capacitación y dónde se necesita ayuda adicional. Aun cuando el cuidar a tus seres queridos en forma personal no surja con naturalidad en ti, no significa que estés totalmente excluido del cuadro de la prestación de cuidados.


  Una autoevaluación es un proceso que consiste en dar un paso atrás y hacer un examen de ti mismo, con la mayor sinceridad y objetividad posibles. La autoevaluación, junto con la evaluación de tus seres queridos, te ayudará a elaborar tu plan general para la prestación de cuidados. Asimismo, utilizarás la información que obtengas aquí de muchas otras maneras a lo largo de tu gestión como cuidador, desde hacer maravillas para armonizar tus obligaciones laborales con las de cuidador, cuidar de ti mismo y sobrellevar el final de la vida de tus seres queridos, hasta, finalmente, seguir adelante una vez concluida tu labor como cuidador.


  En el ámbito laboral, una evaluación general habitualmente implica obtener información y recibir comentarios de parte de colegas y de supervisores. Para realizar la revisión en el plano de la prestación de cuidados, puede ser de ayuda que les solicites a personas importantes en tu vida —tales como tu pareja, tus parientes y tus amigos— que te den su opinión. Es probable que te sientas muy vulnerable en estos momentos, trata de ser lo más específico posible cuando les hagas preguntas y aclárales que no los estás invitando a que hablen mal de ti ni a que te critiquen; tan solo quieres que aporten sus opiniones e ideas productivas para ayudarte a obtener una visión general de toda tu situación.


  Puedes simplificar esta revisión leyendo las preguntas que cito más abajo a modo de ejemplo y evaluando tus propias respuestas. Otra alternativa sería crear un documento o comenzar a escribir un diario para anotar tus reacciones y cualquier otro pensamiento que surja. Recomiendo que, de ser posible, utilices tu computadora o tu dispositivo móvil y generes un documento digital que pueda ser copiado, actualizado en forma periódica o compartido con otros. (Para más sugerencias, véase el Capítulo 6: El cuidador organizado: Cómo mantenerse cuerdo). No permitas que las preguntas te abrumen; úsalas para incentivar tu pensamiento.


  Tu vida personal


  Tu personalidad: A la hora de cuidar de alguien, tu personalidad es una pieza importante de la ecuación. Algunas personas son más aptas que otras para realizar determinadas tareas propias de la prestación de cuidados. Pregúntate: ¿Cuáles son tus actitudes respecto de cuidar a otros? ¿Cuáles son los rasgos personales que te caracterizan? ¿Qué te hace feliz, te frustra, te aburre o te agota? ¿Sueles ser una persona alegre, positiva y optimista? ¿Sueles preocuparte con frecuencia? ¿Tomas decisiones con facilidad o te lleva tiempo hacerlo? ¿Qué necesitas de los demás? ¿Te llena de energía la interacción con otras personas (eres extrovertido) o la soledad (eres introvertido)? ¿Asumes riesgos? ¿Eres más flexible o te gusta tener un plan y tener todo bajo control?


  Tus valores: Tus valores tendrán una fuerte influencia en la forma en la que abordes la prestación de cuidados. Pregúntate cuáles son tus prioridades: ¿Estar con la familia y los amigos y apoyarlos? ¿Tu trabajo? ¿Tus creencias religiosas? ¿Otros intereses e ideas? ¿Qué valoras más: la independencia y la autonomía, o las relaciones interpersonales? ¿Estás dispuesto a hacer sacrificios para vivir de acuerdo con tus valores?


  Tu creencia religiosa o fe: Muchos cuidadores afirman que su fe es de gran ayuda durante toda su experiencia en la prestación de cuidados. Pregúntate: ¿Constituye la religión una base en tu vida? ¿Participas activamente en tu comunidad de fe? Tu comunidad de fe, ¿auspicia grupos o programas de apoyo para cuidadores o de otro tipo? ¿Hay voluntarios en tu comunidad de fe que puedan brindarte apoyo a ti y a tus seres queridos? ¿Sería de ayuda reconectarte con tus prácticas de fe del pasado?


  Tus aptitudes y habilidades: Aportas toda una vida de experiencia a tu función de cuidador. Pregúntate: ¿Cuáles de tus habilidades podrían ser de utilidad para la prestación de cuidados? ¿Eres bueno para limpiar, ayudar a otros, organizar, comunicar, hacer trámites, alimentar, observar, tomar notas, investigar, hacer las compras, mantener y reparar automóviles, cuidar animales, escuchar, cocinar o manejar dinero? ¿Qué otras habilidades podrían resultar provechosas?


  Tus estilos de aprendizaje y de adaptación: La prestación de cuidados puede suponer el aprendizaje de nuevas habilidades, y las personas se adaptan de manera distinta. Pregúntate: ¿Aprendes nuevas habilidades con facilidad o te lleva tiempo y esfuerzo? ¿Cuál es la mejor forma de aprender para ti: leyendo, haciendo, observando o escuchando? ¿Por internet o en persona? ¿Eres rápido para aprender o lento para asimilar? ¿Lo nuevo y desconocido te intimida o te entusiasma?


  Tus intereses y actividades: Es probable que tus intereses y experiencia contribuyan a tu papel de cuidador en forma variada y sorprendente. También es importante que realices ciertas actividades que sirvan para nutrirte cuando la prestación de cuidados agote tus energías. Pregúntate: ¿Cuál es la fuente principal de tu satisfacción? ¿Cuáles son tus aficiones preferidas? ¿Cómo prefieres pasar el tiempo? ¿Las personas a las que cuidas comparten tus intereses? ¿Qué puedes hacer que a tus seres queridos les encantaría aprender o verte hacer? ¿Qué haces para relajarte? ¿Qué te entusiasma?


  Tus objetivos y prioridades a corto y a largo plazo: Cuando estás brindando cuidados, es fácil que pierdas de vista tus propios objetivos, y tus prioridades suelen cambiar. Evalúa lo que quieres en la vida; aunque necesites ajustar tus objetivos, no los pierdas completamente de vista. Pregúntate: ¿Cuáles son tus sueños y deseos? ¿Has estado planificando unas vacaciones? ¿Te mudarás? ¿Te jubilarás? ¿Tienes pareja o contraerás matrimonio? ¿Pasarás tiempo con tus hijos o nietos? ¿Comprarás un nuevo auto o una nueva casa? ¿Estás desarrollando tu carrera o emprendiendo una nueva actividad laboral? ¿Estás escribiendo un libro o en un blog? ¿Estás haciendo una dieta para adelgazar? ¿Comenzarás un nuevo programa de ejercicios? ¿Te dedicarás a la jardinería? ¿Estás aprendiendo sobre inversiones? ¿Cómo priorizas tus objetivos? ¿Cómo encajan, en tus prioridades, tus seres queridos que necesitan de cuidados?


  Tu familia, amigos y relaciones importantes: Tu familia y tus amigos son una parte importante de tu vida y de tu sistema de apoyo. No querrás que tus otras relaciones sufran cuando estés brindando cuidados. Sin embargo, en términos realistas, quizá sea necesario realizar algunos ajustes. Pregúntate: ¿De quiénes eres responsable y cuáles son sus necesidades? ¿Con quiénes tienes una relación más estrecha? ¿Con quiénes tienes una relación más difícil? ¿Dónde residen tus seres queridos? ¿Tus relaciones están sufriendo debido al estrés que conlleva la prestación de cuidados? ¿Qué relaciones te hacen más feliz?


  Tus responsabilidades: La prestación de cuidados no se lleva a cabo en total aislamiento; el resto de la vida sigue su curso. Considera todo lo que tienes entre manos: probablemente te sirva para darte cuenta de por qué te sientes tan abrumado en algunas oportunidades y te ayude a sentirte más libre para pedir ayuda. Pregúntate: ¿Cuáles son tus responsabilidades principales: la familia, el trabajo (véase más abajo), tu hogar y otras propiedades de bienes raíces, las mascotas, los socios, los vehículos, los amigos o los vecinos, las actividades de voluntariado, las obligaciones financieras? ¿Prevés que tendrás más responsabilidades en el futuro? ¿Cómo priorizarías tus responsabilidades?


  Tu sistema de apoyo: Todo cuidador necesita apoyo. Todos tenemos un grupo variado de personas que nos respaldan y nos ayudan a cuidar de nuestros seres queridos. Pregúntate: ¿Quién te respalda, tanto en lo emocional como en lo práctico del día a día? ¿Quiénes de tus familiares inmediatos participan en el cuidado de tus seres queridos? ¿Solicitas ayuda? ¿Puedes contar con ellos para finalizar una tarea en forma adecuada y puntualmente? ¿Qué te produce más estrés: hacerlo todo tú, o sufrir la desilusión cuando tus familiares, a veces, hacen promesas que no cumplen? ¿Quiénes quisieras que participaran más? ¿Quiénes son tus amigos íntimos y dónde residen? ¿Pueden ellos ayudarte personalmente o a la distancia? ¿Puedes hacer nuevos amigos y construir tu sistema de apoyo de otras maneras? ¿Conoces a profesionales con los que puedes contar (tales como cuidadores profesionales, asesores, mediadores, administradores financieros, profesionales de la limpieza, organizadores y asistentes)? ¿Participas en algún grupo de apoyo a cuidadores?


  Tu cuidado personal y el de tu hogar: Es sorprendente hasta qué punto nosotros, los cuidadores, desatendemos nuestras necesidades personales. Pregúntate: ¿Estás cuidando de ti en términos generales? ¿Te bañas con la suficiente frecuencia, te lavas y cortas el cabello, te haces la manicura? ¿Estás al día con el lavado de ropa y usas ropa limpia que te queda bien? ¿Es tu apariencia apropiada cuando vas al trabajo? ¿Qué compras necesitas hacer? ¿Cambias la ropa de cama en forma regular? ¿Tu casa está limpia? ¿Tienes alimentos viejos en tu refrigerador? Acaso, ¡¿tienes algún alimento en el refrigerador?!


  Salud física: Muchos cuidadores ponen sus propias necesidades relativas a la salud física en un segundo plano, mientras se están ocupando de las personas que están a su cuidado. Pregúntate: ¿Sigues los tratamientos que te indicaron para problemas de salud específicos? ¿Tienes limitaciones físicas que afecten tus habilidades para la prestación de cuidados? ¿Duermes bien y la cantidad de horas suficiente? ¿Te realizas los exámenes y los estudios médicos de rutina y te aplicas las vacunas necesarias? ¿Tomas los medicamentos que te recetaron? ¿Has engordado o adelgazado? ¿Te alimentas bien? ¿Realizas ejercicio físico?


  Salud mental: La prestación de cuidados puede ser agotadora, tanto desde el punto de vista mental como emocional. Muchos cuidadores luchan a diario con sus altibajos emocionales. Y si ya padeces de una enfermedad mental, esta puede intensificarse. Pregúntate: ¿Estás manejando tus problemas de salud mental de una manera apropiada y saludable? ¿Te sientes desesperanzado o deprimido? ¿Te sientes frecuentemente ansioso o abrumado? ¿Lloras mucho? ¿Te sientes solo? ¿Experimentas cambios de humor? ¿Posees mecanismos saludables para sobrellevar los malos momentos? ¿Podrías beneficiarte con la ayuda de algún profesional especializado en salud mental?


  Tus finanzas y asuntos legales: Tu seguridad financiera es, desde luego, muy importante para que puedas seguir prestando cuidados. En comparación con las personas que no brindan cuidados, muchos de nosotros tenemos menos ingresos, pero más gastos. Pregúntate: ¿Cómo está tu seguridad financiera? ¿Posees ahorros de los que puedas disponer? ¿Estás bien encaminado en lo que concierne a tus ahorros para la jubilación? ¿Pagas tus cuentas e impuestos puntualmente? ¿Tienes suficientes ingresos para cubrir tus gastos? ¿Hay otras personas que dependan de ti financieramente? ¿Tiene flexibilidad tu presupuesto familiar para apoyar financieramente a tus seres queridos o para pagar por la ayuda adicional que no puedes brindar tú directamente? ¿Puede tu presupuesto sobrellevar un recorte en ingresos, si tuvieras que hacer cambios en tu trabajo? ¿Cuentas con un seguro adecuado? ¿Posees un testamento, un fideicomiso revocable en vida y directivas médicas anticipadas? (Para más información sobre asuntos financieros y legales, véanse los Capítulos 7 y 8).


  Tus responsabilidades como cuidador: Como seguramente ya estarás inmerso en la prestación de cuidados, asegúrate de incluir un inventario con las formas en las que estás brindando apoyo a tus seres queridos. Pregúntate: ¿Estás colaborando con sus finanzas o en su casa? ¿Los estás ayudando con las actividades cotidianas (más adelante se brindan detalles sobre este tema), tales como bañarse, asearse, comer e ir al baño? ¿Cocinas o limpias para ellos? ¿Cuánto tiempo dedicas a la prestación de cuidados?


  Tu vida laboral


  Tus antecedentes laborales y tu actual empleo: Haz una mirada retrospectiva de tus antecedentes laborales y de tu actual trabajo para tener una idea de tu caudal de experiencia. Pregúntate: ¿Qué tipos de empleos has tenido? ¿Cuáles son tus principales aptitudes laborales? ¿Disfrutas de tu trabajo? ¿Es estresante? ¿Sientes que te encuentras en el camino profesional correcto? ¿Te gustaría introducir algún cambio en tu vida laboral? ¿Sientes que el trabajo constituye una pausa saludable para descansar de las actividades propias de la prestación de cuidados? ¿Es el empleo una parte importante de tu propia identidad?


  Las realidades de tu actual lugar de trabajo: Es una buena idea tener una visión acertada de los límites que tiene tu actual trabajo. Pregúntate: ¿En qué horario o turno trabajas? ¿Tu horario laboral es flexible o podrías cambiarlo? ¿Tienes derecho a licencia con goce de sueldo por vacaciones, por enfermedad o por asuntos personales? ¿Puedes utilizar el tiempo previsto en la Family and Medical Leave Act (FMLA, Ley de Licencia Médica y Familiar)? ¿Logras finalizar puntualmente todas tus tareas? ¿Puedes realizar llamadas telefónicas personales desde tu lugar de trabajo en cualquier momento? ¿Podrías trabajar en horario comprimido (más horas al día, pero menos días a la semana), a distancia desde tu casa o desde otros lugares, o compartir tu trabajo con alguien más? ¿Posee tu empresa oficinas cerca del lugar donde residen tus seres queridos, en donde podrías trabajar? ¿Sería posible reducir el número de horas que trabajas o hacerlo en un horario distinto? ¿Podría otro cargo dentro de la empresa funcionar mejor en tu caso? ¿Es más importante para ti ganar más dinero o trabajar menos horas? ¿Existe alguna forma en la que podrías lograr ambas cosas? ¿Te sientes cómodo si les confías a tus colegas y a tu gerente tu condición de cuidador o prefieres ser reservado?


  Las políticas de tu empleador en relación con los cuidadores que también trabajan: Algunos empleadores respaldan el equilibrio entre la vida laboral y la vida personal. Averigua si tu empleador cuenta con recursos que puedan ser de utilidad para ti. Pregúntate: ¿Sabe tu empleador que estás brindando cuidados? ¿Respalda tu empleador el equilibrio entre la vida laboral y la vida personal, tanto en la teoría como en la práctica? ¿Está tu supervisor directo dispuesto a concederte flexibilidad laboral, a fin de que puedas cumplir con tus responsabilidades laborales y con las vinculadas a la prestación de cuidados? ¿Existe algún respaldo específico para las familias, los cuidadores o la atención de ancianos? ¿Ofrece tu empleador algún programa oficial de ayuda al empleado? ¿Puedes hacer uso de tu licencia por enfermedad para cuidar de tus seres queridos? ¿Cuánta licencia acumulas? ¿Pueden tus compañeros de trabajo donarte sus vacaciones o licencia por enfermedad?


  Tus seres queridos:

  Cómo hacer una evaluación general


  Antes de que el padre de Maureen se enfermara, ella tenía una vaga idea de la situación financiera de él, de su estado de salud y de sus planes para el futuro. Pero no fue hasta que la enfermedad del hígado de su padre se agudizó que ella y su hermana comenzaron a analizar con él su situación general y sus deseos. “El papeleo legal que él tenía era más bien general”, explica Maureen, “pero las conversaciones acerca de lo que quería —y en especial de lo que no quería—, junto con lo que era importante para él en la vida, nos facilitó mucho la tarea de evaluar y revisar nuestro plan en forma continua, a medida que la prestación de cuidados se intensificaba”.


  Una evaluación general


  Querrás analizar en detalle la situación general de tus seres queridos, de la misma manera que has evaluado la tuya. Una revisión clara e integral de su salud, su situación en lo que respecta a la vivienda, sus necesidades y sus habilidades, permite identificar los riesgos y determinar su seguridad y su grado de independencia. Entender sus asuntos financieros y otros recursos te ayudará a saber cómo pagar por su vivienda y sus cuidados. Y conocer sus opiniones, filosofía, creencias, objetivos, deseos, gustos y aversiones te guiarán en el momento de tomar decisiones relativas al tipo de cuidado que reciben y a la calidad de vida que es importante para ellos.


  Recuerda tener siempre en cuenta lo siguiente: no estás tratando tan solo de mantenerlos vivos; quieres ayudar a mantener su calidad de vida.


  A menos que las enfermedades de las personas que cuidas impidan su participación, es muy importante que los involucres en las evaluaciones y las conversaciones sobre sus cuidados. (Para sugerencias sobre cómo abordar esto con tus seres queridos, véase Consejos para conversaciones difíciles en el apéndice). Su participación les otorgará más control sobre sus vidas y los ayudará a sentirse más cómodos con los planes de prestación de cuidados. Si es posible, te sugiero que empieces por hablar con ellos. También documenta tus opiniones y obtén perspectivas de otras personas cercanas, entre ellas familiares, amigos y profesionales que trabajen con tus seres queridos. Ellos quizá han realizado evaluaciones más formales que pueden ser valiosas al momento de desarrollar tu propio plan de prestación de cuidados). Luego, puedes compartir estos temas y perspectivas con las personas que cuidas, si no pudiesen participar en las otras conversaciones.


  Tú mismo puedes coordinar este proceso de evaluación, o bien puedes contratar a alguien, tal como un administrador de cuidados geriátricos o un trabajador social. (Ponte en contacto con la agencia de tu área sobre envejecimiento en www.eldercare.gov para encontrar a alguien en tu zona que te ayude a realizar la evaluación). Tu empleador pudiera recibir apoyo de esta agencia o contratos con empresas que realicen evaluaciones gratuitas o costos reducidos.


  Su vida personal: Te invito a que observes quiénes son tus seres queridos, antes de evaluar qué pueden o no pueden hacer. A menudo quedamos tan atrapados en las cuestiones básicas de los cuidados de nuestros seres queridos que nos olvidamos de que también son personas: seres humanos con experiencias, deseos, sueños y objetivos.


  De la misma manera en la que te has mirado a ti mismo, reflexiona sobre tus seres queridos, haciéndote las mismas preguntas que utilizaste en tu autoevaluación en los párrafos anteriores. En específico:


  
    	
      Su personalidad: La personalidad es lo que nos impulsa, y te ayudará a determinar cómo tus seres queridos reciben cuidados y manejan el envejecimiento, la pérdida y las enfermedades.

    


    	
      Sus valores: ¿Cuáles son las convicciones sólidas de tus seres queridos? Sus valores pueden ser distintos de los tuyos.

    


    	
      Su fe: Las creencias y las prácticas religiosas pueden tornarse cada vez más importantes para las personas que cuidas. Es probable que se beneficien de la conexión con su fe; los centros de cuidados en donde residen, los voluntarios o los prestadores de servicios pueden ayudar en este aspecto.

    


    	
      Sus estilos de aprendizaje y de adaptación: Tus seres queridos están viviendo nuevas experiencias. El hecho de comprender cómo se adaptan a las nuevas situaciones y desarrollan nuevas habilidades puede ayudarte a coordinar sus cuidados.

    


    	
      Sus aptitudes y habilidades: Recuerda que tus seres queridos también tienen toda una vida de experiencia. Tal vez tengan habilidades y aptitudes que no estén utilizando por completo, pero que tú puedes avivar en ellos.

    


    	
      Sus intereses y actividades: El simple hecho de que las personas que cuidas necesiten atención o apoyo no significa que ya no puedan disfrutar de sus intereses y actividades. Los puedes ayudar a que las incorporen en su vida cotidiana, aunque sea necesario realizar adaptaciones.

    


    	
      Sus prioridades a corto y a largo plazo: Interiorízate en sus objetivos y prioridades, para que puedas ayudarlos a concretar su sueño. Por ejemplo, si permanecer en sus hogares o estar cerca de la familia es la máxima prioridad, puedes tenerlo presente a la hora de buscar posibles alojamientos.

    


    	
      Su familia, amigos y relaciones importantes: Una lista con las personas significativas en la vida de tus seres queridos puede ayudarte a comprender a quiénes consideran importantes, quiénes tienen la capacidad para afectar su calidad de vida y a quiénes tú podrías incluir para formar parte del equipo de prestación de cuidados. (Véase el Capítulo 5).

    


    	
      Sus responsabilidades: Aunque las personas a las que cuides necesiten apoyo, es probable que sigan teniendo responsabilidades en sus hogares, para con sus seres queridos o en relación con actividades de voluntariado. Nosotras comenzamos a asistir a mi padre cuando él todavía cuidaba de mamá.

    


    	
      Su sistema de apoyo: ¿Quiénes están ayudando a tus seres queridos? Conocer a las personas y los recursos que ellos consideran de gran apoyo y a los que, en efecto, ves que los ayudan, puede ofrecer importantes perspectivas.

    

  


  Su situación de vivienda: El lugar en el cual residen influirá en los tipos de apoyo y de cuidados que necesitan y en la forma en que serán brindados. Evalúa la seguridad de su lugar de residencia (no supongas que se encuentran seguros por el simple hecho de que vivan en un centro de cuidados), incluidas las condiciones de acceso, las alarmas contra incendio y otros tipos de alarma, la seguridad contra intrusos, los vendedores de puerta en puerta y los estafadores. Tu evaluación variará de acuerdo con la situación de vivienda. Si las personas de las que cuidas viven en un centro de cuidados, evalúa la situación en forma personal a fin de asegurarte de que realmente brinden lo que prometen.


  
    	
      En su propia vivienda: ¿Viven solos, con su cónyuge o con otras personas? ¿Tienen plena responsabilidad del cuidado de su casa? ¿Qué tipo de apoyo y servicios profesionales domésticos reciben, si fuese el caso? ¿Conducen algún vehículo o utilizan el transporte público?

    


    	
      Vida independiente: Quizá tus seres queridos vivan en un centro para la vida independiente, donde tendrán su propio apartamento, vivirán con autonomía y recibirán algunos servicios, tales como comidas, limpieza de la vivienda y otras actividades. ¿Qué otros servicios les brindan, quizá con costos adicionales, como recordatorios para tomar los medicamentos o ayuda con el aseo personal y el lavado de ropa? ¿Conducen tus seres queridos algún vehículo o utilizan medios de transporte proporcionados por el centro para ir a sus citas médicas u otras actividades?

    


    	
      Vida asistida: En este caso, reciben un nivel mayor de cuidados que en los centros para la vida independiente. Los servicios y los costos puede variar considerablemente. Por lo general, el personal les brinda asistencia durante la mañana y la noche en tareas tales como bañarse y vestirse, tomar los medicamentos, comer y realizar otras actividades. ¿Qué servicios están cubiertos, o están disponibles por un pago adicional? Asegúrate de evaluar la situación en forma personal. No presupongas que alguien va a verificar cómo están tus seres queridos todo el día, ni que el personal estará a su entera disposición. Cada residente tendrá un timbre de llamada para solicitar ayuda, pero me he dado cuenta de que el tiempo de respuesta puede llegar a ser de hasta media hora. No se trata de atención o cuidado directo durante las 24 horas. En la mayor parte de los centros, los residentes pueden ir y venir según les plazca, por lo que no hay que suponer que alguien se percatará si tus seres queridos se extravían.

    


    	
      Residencias geriátricas especializadas: Si tus seres queridos viven en una residencia geriátrica especializada, probablemente requieran de un nivel mayor de asistencia médica. En estas residencias se les ofrecerán las comidas y otras actividades, al igual que otros niveles de asistencia, pero tendrán más supervisión y una atención más directa (al menos, en teoría). Tus seres queridos pueden estar postrados en una cama o manejarse con bastante autonomía. Es probable que también cuenten con timbres de llamada, pero, de todos modos, conviene realizar una evaluación personal. He advertido que han llegado a tardar tanto como media hora para responder. Asimismo, he observado que estas residencias a menudo cuentan con poco personal (aunque cumplan con los requisitos fijados por el estado) y no están en condiciones de brindar el nivel de atención que tú desearías o que ellos necesitarían recibir.

    


    	
      Centro para el cuidado de la memoria: Si tus seres queridos sufren de demencia, podrán participar en un programa especial destinado a personas con deterioro cognitivo. Estos centros ofrecen comidas, actividades y asistencia a la hora de bañarse, vestirse y tomar los medicamentos. Por lo general, la proporción de personal por cada residente es mayor, hay más supervisión y cuentan con medidas de seguridad para evitar que los residentes que sufren de confusión abandonen el centro y se extravíen. También en este caso evalúa la situación con detenimiento. No esperes que las personas a tu cargo tengan a alguien permanentemente a su lado, a menos que contrates a un asistente personal remunerado.

    


    	
      Comunidades de cuidado continuo para jubilados (CCRC, Continuing Care Retirement Communities): Estas comunidades suelen incluir, aunque no siempre, la prestación de todos los niveles de cuidados antes descritos, dentro de las mismas instalaciones. Si tus seres queridos viven en este tipo de comunidad, pueden cambiar de niveles de cuidado según lo necesiten en función de los cambios en su estado de salud. En este caso, es preferible que evalúes los servicios de cada nivel de cuidados por separado; por ejemplo, podrías encontrar que el nivel de cuidados para los que llevan una vida independiente reúne las condiciones requeridas, pero que la asistencia geriátrica especializada no cumple con tus expectativas.

    


    	
      Hogares grupales u hogares con pensión completa y prestación de cuidados: Tus seres queridos pueden alojarse en una vivienda junto con otros residentes que reciben los cuidados brindados por el propietario o por personal que reside en ella. Los servicios ofrecidos varían mucho, pero estos hogares ofrecen comidas y habitualmente ayuda para bañarse, vestirse y tomar los medicamentos. Pueden ofrecer algunas actividades y, al ser lugares más pequeños, brindar cuidados más personalizados, o también pueden ofrecer menos, por tener una menor cantidad de personal. La atención que reciban tus seres queridos puede variar mucho de un hogar a otro.

    

  


  Actividades de la vida cotidiana: Al evaluar las habilidades y las necesidades de tus seres queridos, querrás echar una mirada a las “actividades de la vida cotidiana” o a las “actividades instrumentales de la vida cotidiana” (AIVD). Se trata de los siguientes tipos de habilidades que necesitan ser evaluadas en función de cuánta ayuda tus seres queridos requieren para realizarlas:


  
    	
      Cuidar de sí mismos, lo cual incluye bañarse, afeitarse, lavarse y peinarse el cabello, vestirse, cepillarse los dientes, asearse, cortarse y arreglarse las uñas, ir al baño y manejar la incontinencia.

    


    	
      Prepararse las comidas, alimentarse y comer, lo cual incluye llevarse los alimentos a la boca, masticarlos y tragarlos.

    


    	
      Administrar su asistencia médica, lo cual incluye concertar citas con el médico y asistir a ellas, programar análisis y estudios, retirar los resultados e instrucciones y llevar registros de sus problemas de salud.

    


    	
      Tomar medicamentos y suplementos de venta libre y de prescripción, lo cual incluye tomar los medicamentos correctos, en la dosis y hora adecuadas.

    


    	
      Comunicarse, lo cual incluye estar en condiciones de transmitir ideas y manejar una situación de emergencia.

    


    	
      Caminar o movilizarse, lo cual incluye ponerse de pie y caminar o moverse utilizando un dispositivo de ayuda, tal como un caminador o una silla de ruedas.

    


    	
      Conducir o utilizar el transporte para ir a los consultorios médicos, las tiendas, su comunidad de fe y otros lugares.

    


    	
      Realizar los quehaceres domésticos.

    


    	
      Administrar el dinero, lo cual incluye ocuparse de los gastos y manejar las cuentas bancarias, de inversión y de jubilación.

    


    	
      Hacer las compras: vestimenta, víveres, artículos para el hogar y otros enseres.

    


    	
      Utilizar aparatos tecnológicos, tales como el teléfono, la computadora, el teléfono celular, un sistema de seguridad y otros dispositivos.

    


    	
      Cuidar de las mascotas, lo cual incluye alimentarlas, limpiar sus excrementos o desechar las piedras higiénicas del gato.

    


    	
      Mantenerse seguros, lo cual incluye la seguridad en el entorno en el que residen, no resultar víctimas de delitos, evitar caídas o lesiones y ser capaces de manejar una situación de emergencia.

    

  


  Salud física: Comprende los asuntos básicos de su historia clínica y del estado de salud actual de las personas que cuidas. (En el Capítulo 9, encontrarás más información acerca de cómo ayudarlos a manejar su salud). Además de su habilidad básica para desarrollar las actividades de la vida cotidiana descritas en el punto anterior, haz las siguientes preguntas:


  
    	
      ¿Cuentan con una historia clínica por escrito o almacenada en forma digital?

    


    	
      ¿Cuáles son sus problemas de salud más importantes? Incluye las enfermedades crónicas (tales como diabetes, enfermedades del corazón, artritis, EPOC e hipertensión arterial), así como también cualquier enfermedad aguda actual.

    


    	
      ¿Están realizando el tratamiento para esas enfermedades?

    


    	
      ¿Cuál es su nivel de dolor? ¿Logran controlar el dolor? ¿Suelen hincharse en forma inusual?

    


    	
      ¿Se realizan exámenes y análisis médicos de rutina y reciben las vacunas necesarias?

    


    	
      ¿Tienen problemas dentales? ¿Tienen dentadura postiza?

    


    	
      ¿Padecen de alguna enfermedad de la vista, tal como glaucoma, degeneración macular o cataratas? ¿Usan anteojos y sus recetas están al día?

    


    	
      ¿Padecen deterioro auditivo? ¿Utilizan o necesitan audífonos?

    


    	
      ¿Comen bien?

    


    	
      ¿Han adelgazado o engordado en forma inusual?

    


    	
      ¿Duermen bien y la cantidad de horas suficiente?

    


    	
      ¿Se ejercitan adecuadamente?

    


    	
      Su lista de medicamentos y suplementos, ¿ha sido revisada por un farmacéutico para verificar posibles interacciones adversas?

    

  


  Salud mental: Las necesidades de salud mental y emocional de tus seres queridos son tan importantes como su salud física, y ambas tienen una interacción constante. No es poco común que los ancianos manifiesten signos de depresión o de otras enfermedades mentales, a veces en forma simultánea con otros problemas de salud, tales como derrame cerebral, enfermedad cardíaca o demencia. Formula las siguientes preguntas:


  
    	
      Tus seres queridos, ¿se encuentran aislados? ¿Tienen oportunidades para socializar e interactuar?

    


    	
      ¿Se sienten tristes, desesperanzados, deprimidos, ansiosos o abrumados? ¿Lloran mucho?

    


    	
      ¿Experimentan cambios de humor?

    


    	
      ¿Sufren estallidos de enojo o furia?

    


    	
      ¿Han estado inusualmente olvidadizos en los últimos tiempos?

    


    	
      ¿Continúan mostrando interés en sus aficiones?

    


    	
      ¿Se les ha diagnosticado demencia o alguna enfermedad mental?

    


    	
      ¿Reciben ayuda profesional para su salud mental?

    


    	
      ¿Están tomando algún medicamento para su enfermedad mental?

    


    	
      ¿Sienten que tienen un propósito en la vida? ¿Participan en actividades productivas?

    


    	
      Tus seres queridos, ¿sienten que tienen una buena calidad de vida?

    

  


  Seguro de salud y de cuidados a largo plazo: El Capítulo 8 brinda más información acerca del seguro. Mientras tanto, evalúa el tipo de cobertura de seguro que tienen tus seres queridos, para poder ayudarlos a gestionar los reclamos del caso y asegurarte de que estén recibiendo todos los beneficios y toda la cobertura posibles. Infórmate sobre las pólizas de sus seguros para la asistencia de su salud física y mental, odontológica, oftalmológica y de cuidados a largo plazo.


  Asuntos legales: El Capítulo 7 brinda más información en lo que concierne a los asuntos legales. Por ahora, simplemente averigua si las personas que están a tu cuidado cuentan con los siguientes documentos:


  
    	
      Directivas médicas anticipadas (testamento vital, poder para la asistencia médica, órdenes de no resucitación u otras instrucciones anticipadas concernientes a la asistencia médica).

    


    	
      Poder para el manejo de las finanzas.

    


    	
      Documentos de planificación del patrimonio hereditario (testamento, fideicomiso revocable en vida u otros).

    

  


  Finanzas: Necesitarás evaluar las habilidades de tus seres queridos para administrar sus finanzas y para pagar sus gastos y cuidados. El Capítulo 8 brinda más información sobre cómo ayudar a nuestros seres queridos con las finanzas. Entretanto, averigua algunos asuntos básicos:


  
    	
      ¿Pagan sus cuentas e impuestos puntualmente?

    


    	
      ¿Poseen una suficiente cantidad de ingresos y de ahorros para costear sus gastos mensuales?

    


    	
      ¿Alguien los ayuda con las finanzas?

    


    	
      Su presupuesto, ¿es lo suficientemente flexible para pagar los honorarios de cuidadores profesionales que ayuden con las tareas que tú no puedes hacer por ellos?

    

  


  Servicios brindados por profesionales remunerados o voluntarios: Finaliza la evaluación de la situación de tus seres queridos confeccionando una lista de los servicios que profesionales remunerados o voluntarios les brindan en la actualidad, ya sea a domicilio o en algún establecimiento. Estos servicios podrían incluir lo siguiente:


  
    	
      Asistencia con el cuidado personal

    


    	
      Preparación de las comidas o comidas entregadas a domicilio

    


    	
      Quehaceres domésticos o cuidado del jardín

    


    	
      Transporte

    


    	
      Servicios de cuidados o de asistencia médica en un establecimiento de cuidados diurnos

    


    	
      Administración financiera

    


    	
      Asistencia legal

    


    	
      Terapia física, del habla, ocupacional, recreacional, de música, creativa o artística

    


    	
      Hidroterapia

    


    	
      Masajes

    


    	
      Visitas amistosas o de compañía

    


    	
      Transporte

    


    	
      Cuidado del cabello y de las uñas

    

  


  Cómo crear un plan simple para la prestación de cuidados


  Ahora que has finalizado tu propia evaluación y la de tus seres queridos, estás listo para elaborar un plan de prestación de cuidados. Repasa tus evaluaciones y determina la forma en que se compatibilizan las necesidades con los recursos y los aspectos en los que tú necesitas convocar refuerzos.


  Te recomiendo que prepares un cuadro para esbozar tu plan. Yo utilizo grandes folios para que mis padres puedan ver bien todas las opciones y elegir. Conserva copias digitales en tu computadora o en tu dispositivo móvil, a fin de tener acceso un rápido al plan, revisarlo, corregirlo y compartirlo con otras personas. El Capítulo 6 brinda más información al respecto. A continuación se citan los componentes más importantes de un plan para la prestación de cuidados.


  Objetivos de tus seres queridos a corto y a largo plazo: Luego de evaluar la situación de tus seres queridos, enumera sus objetivos. ¿Están encaminados?


  Necesidades insatisfechas de tus seres queridos: ¿En qué aspectos necesitan tus seres queridos más apoyo y cuidados? ¿Necesitan mínima asistencia personal, pero más ayuda para administrar sus finanzas y proyectos? ¿Pueden llevar adelante sus vidas, pero se sienten aislados y deprimidos? A partir de tus evaluaciones, confecciona una lista de las tareas específicas en las que tus seres queridos necesitan ayuda, desde investigar sus enfermedades o salir con más frecuencia hasta administrar sus finanzas u obtener cuidados directos para satisfacer sus necesidades personales.


  Recursos disponibles: ¿Qué recursos actuales pueden utilizarse para satisfacer sus necesidades y llevar a cabo los cambios necesarios en su situación de vivienda, las finanzas o los cuidados? Haz una lista con las personas, los recursos financieros y los servicios que reciben.


  Cambios necesarios: ¿Qué cambios son necesarios para que ellos puedan continuar sintiéndose seguros, satisfacer sus necesidades y alcanzar sus objetivos? ¿Es necesario cambiar su situación de vivienda? ¿Necesitan distintos tipos de apoyo? ¿Cuáles son las opciones?


  Brechas: ¿Cuáles son las brechas entre sus necesidades y sus recursos?


  Cómo puedes remediar las brechas: Compara las deficiencias que debes subsanar con lo que has aprendido con tu autoevaluación. Dada tu situación laboral, ¿qué recursos puedes ofrecer? ¿Estás en condiciones de ocuparte de todas sus necesidades insatisfechas? ¿Puedes ofrecerles cuidados directos? ¿Es una opción el apoyo a larga distancia? ¿Puedes coordinar los cuidados, pero necesitas la ayuda de otros para implementarlos? ¿Necesitas encontrar a alguien más que actúe como líder del equipo? Enumera aquellas cosas que, desde un punto de vista realista, puedes hacer para ayudarlos.


  Reevaluación de las brechas: Ahora que has descubierto lo que estás en condiciones de hacer para ayudar, ¿siguen existiendo brechas? ¿Tus seres queridos necesitan ayuda de otras fuentes? ¿Necesitas ayuda en tu vida personal o laboral para contar con tiempo que te permita concentrarte más en las personas de las que cuidas?


  Ayuda adicional: Repasa tus evaluaciones y pon la mirada en otros recursos que podrías encontrar dentro de la familia, el círculo de amigos, el trabajo y la comunidad. ¿Quiénes pueden asumir responsabilidades más generales y quiénes pueden realizar tareas específicas menores? Una vez que hayas agotado todas estas posibilidades, determina cuánta ayuda profesional remunerada se necesita.


  Presupuesto: Tus seres queridos, ¿cuentan con recursos financieros para pagar por aquello que tú, otros familiares o amigos no pueden realizar? Si este no fuera el caso, ¿puedes o puede algún otro familiar ayudar a pagarlos? ¿Es momento de comenzar a recibir los beneficios del seguro de cuidados a largo plazo? ¿Se dispone de otros beneficios? (Para más información sobre cómo incrementar los ingresos, véase el Capítulo 8).


  Miembros del equipo y sus funciones: Para completar el plan de prestación de cuidados, incluye en una lista a todos aquellos (a ti también) que estén brindando apoyo, sus responsabilidades generales o específicas, las tareas específicas y los plazos para su cumplimiento. Comparte una copia con todos los miembros del equipo para que puedan comprender la función de cada uno y la forma en que sus trabajos se complementan. También podrás apreciar el grado de equilibrio del plan, en función de cómo se satisfacen las necesidades de tus seres queridos y de la carga de cada miembro. (Para más información sobre cómo formar tu equipo y comunicarse con sus miembros, véase el Capítulo 5).


  Revisar, adaptar, corregir… repetir: Una vez que hayas implementado tu plan, quizá descubras que necesites ajustarlo con el transcurso del tiempo. Hasta los ajustes que aparentan ser menores, tales como cambios de seguro, vacaciones o trabajo extra, exigirán la introducción de cambios en el plan. A veces, una enfermedad puede desbaratar por completo el plan y te verás obligado a fijar nuevos objetivos. Es probable que el equipo pierda miembros con el correr del tiempo. En dicho caso, quizá otros puedan asumir más responsabilidades.


  Recomiendo que consideres el plan de prestación de cuidados como una manera de empezar. Cuando mis padres se mudaron a una comunidad de cuidados continuos para jubilados, pensaba que ya teníamos un plan. Sin embargo, cuando las necesidades de asistencia de mis padres se incrementaron y nos dimos cuenta de que no podíamos pagar el costo de la comunidad más los cuidados adicionales que necesitaban, el plan naufragó y tuvieron que mudarse nuevamente a su casa, junto conmigo. Aprendí la importancia de no aferrarme demasiado al plan. En primer lugar, sentí que había fallado en la planificación, pero luego tomé conciencia de que un plan es tan solo un mapa para orientarnos, y, a veces, decidimos dirigirnos hacia otro destino, salirnos del rumbo o desviarnos. Aceptar el hecho de que un plan cambiará me ayuda a ser más flexible y a adaptarme mejor, lo que disminuye mi nivel de estrés. Siempre puedes hacer algún cambio más adelante.


  Descripción del trabajo:

  Planificador


  ¡Felicitaciones! Has analizado, con honestidad, tu propia situación personal y laboral, coordinado la revisión de la complicada situación de tus seres queridos y creado un plan. Has reunido las condiciones que se ajustan a otra descripción de trabajo:


  Obtiene una serie de datos sobre sí mismo, sus seres queridos, familiares, amigos y comunidad. Revisa datos y evalúa las necesidades en función de los recursos. Entabla conversaciones familiares difíciles con diplomacia y respeto. Sobre la base de sus evaluaciones, prepara estrategias amplias y planes orientados a las tareas específicas. Coordina la evaluación del equipo, la revisión de planes y las correcciones periódicas. Lleva a cabo el plan en forma directa o coordina su implementación por parte de los miembros del equipo.


  Capítulo 4


  Cómo cuidar de ti, el cuidador que trabaja


  Yacía totalmente despierta sobre la cama plegadiza, con los resortes del colchón encajados en mis costillas. Sentía el pecho oprimido, mi corazón latía con fuerza y me costaba respirar. Tan solo quería dormir, pero mi cuerpo no lograba relajarse. Me levanté y me estiré, caminé un rato por el pasillo, inhalé aceite de lavanda y practiqué una meditación relajante. Nada funcionó. Las luces intermitentes no ayudaban para nada, ni tampoco el silbido constante de los aparatos. Comencé a sentir pánico.


  Había perdido la cuenta de cuántas noches había dormido al lado de mamá en el hospital: ¿unas treinta? Ella había sufrido una fuerte caída y se había fracturado la columna. Después, desarrolló arritmia, una horrible infección intestinal contraída en el hospital, insuficiencia cardíaca congestiva, un infarto y, por último, septicemia (todo su cuerpo, incluida su sangre, se infectaron)… y la lista seguía. Mi madre había atravesado su peor momento, y nunca dejé de estar a su lado. Mientras mis síntomas de pánico persistían, comencé a preguntarme si debía ir a la sala de emergencias para que me examinaran. Quizá estaba teniendo un infarto.


  Finalmente, esa noche pude dormir algunas horas. Pero el episodio me atemorizó, por lo que decidí ir a consultar a mi médico de inmediato. El diagnóstico fue: estrés, a punto de sufrir un desgaste severo, lo cual generó un cuadro clínico en el que se combinaron ansiedad, insomnio y asma agravado. Mi cuerpo estaba reaccionando ante la tensión, tanto fuerte como prolongada, que me ocasionaba permanecer junto a mamá, tomar decisiones sobre su asistencia médica, no dormir, preocuparme por su dolor, temer por su vida, administrar los cuidados de papá y trabajar, todo al mismo tiempo. Lo que sucedió esa noche fue una advertencia para que yo tomara conciencia. Todos hacemos lo que hay que hacer en situaciones de crisis, pero, tarde o temprano, sufrimos las consecuencias. Entendí, entonces, que era necesario que me cuidara mejor.


  Introducción


  Enfrentémoslo: la prestación de cuidados puede ser una experiencia muy gratificante, pero, a su vez, agotadora. Como cuidadores, damos y damos… hasta un punto en el que no debería sorprendernos cuando nos vamos a pique. Tus intenciones pueden ser buenas, pero si no cuidas de ti mismo no podrás atender bien ni a tu ser querido, ni a tu empleo remunerado. Piensa en la analogía de la máscara de oxígeno: primero, colócate la tuya y luego, colócasela a aquellos que necesitan ayuda. Tú podrás sentirte a merced de las necesidades de tus seres queridos, pero siempre recuerda lo siguiente: tienes opciones. Has elegido cuidar de tus seres queridos y también puedes elegir cuidar de ti mismo. No se trata de optar por una cosa u otra. Mírate de la misma manera en que lo haces con tus seres queridos; eres igualmente importante en la ecuación. ¿Cuáles son tus necesidades básicas? ¿Qué necesitas para seguir en marcha?


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo comprender la amplia gama de emociones que sienten los cuidadores que también trabajan.

    


    	
      Cómo reconocer el estrés y cómo te afecta.

    


    	
      Cómo desarrollar mecanismos de ayuda para manejar las emociones difíciles y el estrés.

    


    	
      Cómo encontrar ayuda para que puedas tomar un bien merecido descanso.

    


    	
      Cómo mantener tus finanzas en orden y tu carrera, encaminada.

    

  


  Los altibajos emocionales


  Ser un cuidador que también trabaja puede ser agotador desde el punto de vista físico, pero, en mi caso, el mayor desafío está en cómo manejar las emociones, en especial cuando estoy cansada (lo cual sucede la mayor parte del tiempo). Nuestra mente y nuestro corazón pueden sentirse tan debilitados que llegamos a sufrir un estrés extremo. Quiero ser fuerte y no permitir que los acontecimientos me afecten, pero, a veces, el colapso es inevitable. Los cuidadores podemos aparentar estar bien exteriormente, y la gente se maravilla con nosotros —qué maravillosos somos, cuánto hacemos, cómo seguimos trabajando a la vez que prestamos cuidados—, cuando, en realidad, no sabemos realmente cómo lograremos llegar al fin del día. Es una sobrecarga interna muy grande. Y eso está bien. Sé considerado contigo mismo. Sientas lo que sientas —y tal vez estés experimentando un abanico de emociones—, es normal.


  Frustración y enojo: La frustración y el enojo a menudo sobrevienen cuando pasamos muchas horas lidiando con el sistema médico y los prestadores de servicios. Podemos sentir frustración, resentimiento, dolor y desilusión cuando nuestros hermanos y otros miembros de nuestro equipo de prestación de cuidados no cumplen con sus responsabilidades o no nos apoyan. Quizá lleguemos a sentir frustración y enojo también con nosotros mismos, cuando cometemos un error, no logramos cumplir con nuestro cometido o nos olvidamos de las cosas. También podemos sentir frustración con compañeros de trabajo que no comprenden la pesada carga que debemos soportar o, peor aún, sí la comprenden, pero no les importa o se encargan de complicar más nuestra vida laboral.


  De la misma manera podemos perder la paciencia o sentirnos increíblemente furiosos con los seres queridos que estamos cuidando, tal vez cuando se dan por vencidos o no hacen un esfuerzo por mejorarse, se quejan, son difíciles de complacer o no parecen apreciar nuestra labor ni valorarnos. Podemos sentir frustración por el hecho de que ellos dependen de nosotros y nos aíslan de las demás facetas de nuestra vida. Para algunos de nosotros, nuestros seres queridos generan tensión financiera. Quienes cuidan de seres queridos con demencia pueden sentir frustración cuando ellos repiten la misma pregunta a cada rato o no comprenden lo que intentamos transmitirles.


  Culpa: Luego de experimentar enojo con los seres queridos que tanto necesitan de nosotros, ¡aparece la culpa, nuestra constante compañera! Nos sentimos culpables cuando no podemos estar con las personas a quien cuidamos, ya sea porque estamos trabajando, cuidando de nosotros mismos o pasando tiempo con otras personas. No obstante, cuando estamos con nuestros seres queridos, sentimos culpa por no poder hacer todas esas otras cosas. Nos preocupamos por las decisiones que tomamos para las personas que cuidamos y nos sentimos culpables si las cosas no resultan tal como lo habíamos planeado. Tenemos la sensación de que nunca hacemos lo suficiente. ¡Hasta nos sentimos culpables por sentirnos culpables!


  Tristeza: Por lo general, la prestación de cuidados es un proceso de pérdida. Cuando nuestros seres queridos necesitan apoyo, nunca es por un motivo feliz. Están experimentando cambios que los privan de una independencia total. Ya sea que el cambio sea pequeño, tal como la incapacidad para limpiar su casa, o abrumador, como en el caso de los que padecen demencia, no deja de ser una pérdida. Y para muchos otros, el proceso de pérdida es lento y dura mucho tiempo. A menudo, lo comparo con la tortura china de la gota de agua: las habilidades de mis padres están disminuyendo paulatinamente, como en gotas. Una pequeña gota no me afecta, pero con el paso del tiempo me carcome y, cada tanto, el dolor me abruma.


  Desaliento: Los cuidadores que también trabajan suelen sentirse ineptos o incapaces de ocuparse de las tareas propias de la prestación de cuidados y, al mismo tiempo, de su trabajo remunerado. Es probable que nos sintamos desalentados o desanimados cuando no somos capaces de cumplir con todo lo que tenemos entre manos. A veces, hasta podemos llegar a pensar que somos un completo fracaso.


  Temor y preocupación: Los cuidadores tenemos mucho por qué inquietarnos. Sabemos que la preocupación no nos ayuda, pero ¡eso no nos detiene! Nos preocupamos por las decisiones que debemos tomar y por lo que podría suceder. Nos angustian el futuro, las cuentas que debemos pagar y las necesidades que debemos satisfacer. Tememos la pérdida de nuestros seres queridos y, aun así, tememos que la prestación de cuidados se convierta en un proceso sin fin. Sentimos pánico al darnos cuenta de que, algún día, nosotros también habremos de necesitar este tipo de apoyo; nos preguntamos quién cuidará de nosotros.


  Impotencia: Esta es, quizá, la emoción más desafiante de todas. Sentimos que no somos capaces de detener el avance de una enfermedad o de resolver problemas financieros, de encontrar el tratamiento o los medicamentos adecuados para aliviar el dolor de nuestros seres queridos, de detener los cambios que tienen lugar a nuestro alrededor, de llevar a cabo todo lo que tenemos para hacer.


  Amor, alegría y felicidad: La prestación de cuidados no solamente está relacionada con emociones difíciles. La felicidad, el amor, el afecto, la complicidad y la satisfacción son una parte vital de nuestra experiencia como cuidadores. Me esfuerzo para asegurarme momentos de gran felicidad junto a mis padres. Nunca olvidaré el júbilo que sentí cuando mamá dio sus primeros y cautelosos pasos tras la cirugía por su fractura de columna; temíamos que no pudiera volver a caminar. Cada vez que disfruto de un hermoso atardecer con mi padre, siento una paz y gratitud tremendas. Siento felicidad cuando cantamos o jugamos juntos a algún juego y los veo disfrutar el uno con el otro. El simple hecho de saber que estoy ayudando a mis padres, quienes han hecho tanto por su familia, me hace sentir totalmente realizada. Estos son mis triunfos como cuidadora, y los atesoro. Estas emociones son tan reales y significativas y, sin embargo, tendemos a desestimarlas.


  Cómo reconocer el estrés


  Aunque no lo creas, el estrés no es realmente malo del todo. De hecho, existen muchos factores en nuestra vida que nos provocan un estrés positivo. El estrés no es simplemente la reacción del cuerpo a lo que está sucediendo tanto en el plano interior (tus emociones y pensamientos) como en el exterior (la prestación de cuidados, un empleo remunerado, un evento deportivo, una boda). Puedes reaccionar de manera positiva al estrés, lo que puede ir desde el simple impulso para levantarte de la cama por la mañana, hasta la emoción de ganar una nueva cuenta en el trabajo. O puedes reaccionar en forma negativa, como cuando sientes ansiedad o desesperanza a medida que presencias cómo tus seres queridos van perdiendo sus habilidades físicas o cognitivas. El estrés positivo puede ser visto simplemente como una motivación; resulta necesario para la supervivencia. El estrés negativo es considerado angustia o aflicción.


  Sin embargo, nuestro cuerpo no puede diferenciar entre el estrés positivo y el estrés negativo. Cuando el estrés es muy prolongado o intenso puede tener consecuencias negativas. Puede suprimir el sistema inmunológico, provocar jaquecas y tensión muscular, agobiar el cerebro y eliminar el deseo sexual. El cuerpo reacciona ante el estrés almacenando grasa, como si fuéramos a enfrentar una situación de hambruna, lo cual dificulta la pérdida de peso. El estrés puede perturbar nuestra estabilidad emocional y provocar ataques de pánico, insomnio, ansiedad y depresión.


  Entre las interminables tensiones a las que nos someten las exigencias de nuestros trabajos remunerados y de la prestación de cuidados, no es para sorprenderse que llevemos una vida colmada de estrés. La mayoría de nosotros no tiene idea de cuánto tiempo perdurarán nuestros elevados niveles de estrés. Así que ten en cuenta que el estrés es parte de tu vida y vigila los síntomas emocionales y fisiológicos negativos; son señales de advertencia que nos indican que debemos cambiar algunas cosas antes de que suframos algún problema de salud verdaderamente grave que requiera de atención, además de ocuparnos de nuestro trabajo y de la prestación de cuidados.


  El desgaste: En un nivel excesivo, el estrés provoca un desgaste. Como cuidadores, damos y damos y no dejamos de dar. El estrés prolongado se acumula, nos quita la energía y, en ocasiones, llegamos a un punto de total agotamiento físico, mental y emocional. Perdemos la motivación por completo y tenemos la sensación de que no nos importa nada: ni la atención de nuestros seres queridos ni nuestras relaciones, ni nuestro trabajo. Sentimos que estamos perdidos en la gran dimensión de la prestación de cuidados y que nada de lo que podamos hacer hará la diferencia. Si te sientes así la mayor parte del tiempo, es probable que estés sufriendo un desgaste. Algunos sienten un nivel de agotamiento tal que sencillamente optan por alejarse de sus seres queridos sin tener un plan alterno.


  Cómo aprender a manejar las emociones y el estrés


  No puedes evitar los altibajos emocionales ni el estrés que acompañan a la prestación de cuidados. Si intentas reprimir tus sentimientos, es probable que igualmente se exterioricen de manera repentina e inesperada. Si ignoras tu nivel de estrés en aumento, tarde o temprano, sufrirás repercusiones emocionales y físicas. Pero los prestadores de cuidados han descubierto diversas maneras saludables de afrontar estos desafíos.


  Controla tu modo de pensar


  Reconoce las emociones: A menudo, las emociones salen a la luz cuando estás en el trabajo, en medio de una crisis o en otra situación propia de la prestación de cuidados, en momentos en los que no puedes expresarlas de manera saludable. Cuando ello sucede, tal vez debas reprimir tus emociones, pero no las niegues. Respira profundo y, sencillamente, sé consciente de ellas. Admite todo lo que estás sintiendo. Si puedes y te resulta de ayuda, en ese mismo instante toma nota de lo que estás sintiendo y compártelo con un amigo de confianza o con un pariente.


  Sé consciente: Los cuidadores que también trabajan constantemente llevan a cabo múltiples tareas y se sienten distraídos: nos preocupamos por nuestros seres queridos cuando estamos realizando alguna tarea en nuestro trabajo; pensamos en la reunión laboral del día siguiente mientras estamos ayudando a las personas que cuidamos. Si bien la realización de múltiples tareas puede ser, en algunas oportunidades, de utilidad, demasiada distracción puede llevar a la ineficiencia. Practicar la técnica de concentración —enfocarnos de lleno en el momento actual— me ha permitido disminuir mi nivel de estrés en forma considerable y, a la larga, sentirme más realizada. También me permite vivir cada momento con mis seres queridos en forma plena.


  Pregúntate si actúas motivado por el miedo o por el amor: Cuando experimentas emociones difíciles, pregúntate si provienen del miedo o del amor. Si están basadas en el miedo, intenta visualizar la situación desde el amor —por ti y por los demás— y observa cómo tus emociones se adaptan. Hace poco tiempo, me puse increíblemente ansiosa y furiosa cuando, en el consultorio del médico que atiende a mi madre, realizaron un análisis de laboratorio en forma incorrecta. Cuando me detuve a evaluar mi respuesta, me percaté de que provenía del temor: la conclusión era que estaba aterrorizada ante la posibilidad de que ella estuviera más enferma, y desesperada por obtener respuestas y las indicaciones de un tratamiento adecuado. Cambié la motivación, basándola en el amor, me tranquilicé y me enfoqué en su mejoría. La furia se disipó y pude elaborar un plan para que le volvieran a realizar el análisis. Este proceso me provocó una sensación de paz.


  Recuerda por qué estás brindando cuidados: Amor, sentido de la responsabilidad, el deseo de hacer lo correcto o de retribuir, son algunas de las razones que te motivan. Aun cuando te sientas obligado o forzado a brindar cuidados, debes optar por hacerlo, ya que podrías eludir la responsabilidad (algunas personas lo hacen). A veces, la revisión consciente de la opción que has elegido puede ayudarte a sentirte bien respecto de lo que estás haciendo, aunque se trate de una tarea estresante.


  Sé consciente de lo que puedes controlar: Si aceptas que, en realidad, lo único que puedes controlar son tu comportamiento, tus reacciones y tus opciones, te ahorrarás muchísimo estrés. No puedes controlar las motivaciones, conciencia, acciones ni opciones de los demás. No puedes cambiar la personalidad de nadie ni toda una vida caracterizada por determinados patrones de comportamiento. Tampoco puedes obtener todas las respuestas, curar las enfermedades de tus seres queridos ni completar todas las tareas incluidas en tu lista. Sin embargo, generalmente puedes, al menos hasta cierto grado, controlar tu actitud.


  Opta por una actitud positiva: Cuando siento que estoy cayendo en el abismo de la desesperación emocional, lo único que funciona para mí es reemplazar los sentimientos negativos por sentimientos positivos. Cuando me siento abrumada por todo lo que no he logrado concretar, enumero las cosas que sí logré hacer para mis padres o mi trabajo. Cuando me siento triste por la pérdida de las habilidades cognitivas de mi papá, pienso lo grandioso que es que su personalidad siga estando básicamente intacta y que tenga tanta felicidad en su vida. Cuando me siento estresada a causa de un plazo laboral inminente, pienso en todos los plazos que he podido cumplir y en todo el trabajo que he realizado desde que comencé a prestar cuidados. Cuando la necesidad de solucionar algún problema de salud de uno de mis padres me provoca desaliento, trato de pensar en las gratificaciones que recibo al cuidarlos. Sí, es una elección consciente optar por el vaso medio lleno. Algunas veces, es una lucha, pero siempre me hace sentir mejor.


  No te llenes de “debería”: Eres un cuidador que también trabaja, no un santo. Por más que te esfuerces, nunca serás perfecto. Es probable que sientas que “deberías” estar haciendo mucho más. Anne, una sabia amiga que cuidó de su esposo enfermo de Alzheimer durante más de veinte años, me dijo en reiteradas oportunidades: “No te llenes de ‘debería’”. Cuestionar tus decisiones simplemente no conduce a nada; sabes que no puedes volver atrás. Y seguir agregado a tu lista tareas adicionales que deberías hacer, solo genera culpa. Ello no significa que debas ser egoísta, eludir responsabilidades, alejarte de quienes te necesitan y tener una actitud displicente. Tan solo haz lo mejor que puedas y deja que la vida fluya; será lo que deba ser, y tú tendrás la conciencia tranquila.


  Monda DeWeese, directora ejecutiva de una institución correccional en Ohio, fue la principal cuidadora de su madre, quien libró una batalla contra la enfermedad de Alzheimer durante muchos años. Monda cuenta que su intento por satisfacer las necesidades de su madre, así como también las de su marido, su hija adolescente y su jefe, fue, la mayoría de las veces, casi imposible. “Al pertenecer a la generación del medio, el esfuerzo por estar verdaderamente presente en cada aspecto de la vida constituye todo un desafío para un cuidador que también trabaja”, afirma. “Algunos días, la sensación prevaleciente puede ser que todo el tiempo estamos descuidando algún aspecto de nuestra vida. Hacer las paces con esa sensación, darte cuenta de que estás haciendo lo mejor que puedes, aprovechar al máximo dondequiera que estés y con quienquiera que estés, es la única forma en la que tú, al igual que las personas que te rodean, reciban el regalo de tu presencia”.


  Conoce tus mejores válvulas de escape


  Lleva un diario privado: Si puedes, escribe acerca de tus sentimientos, de puño y letra o en forma electrónica. Expresar todas las emociones positivas y negativas en un lugar puede ser liberador, y te permitirá seguir adelante.


  Usa la tecnología: Escribe en un blog, publica mensajes en una red social como Facebook o Twitter, o comparte tus vivencias con un grupo de apoyo en línea o en una cartelera de mensajes. Pero cuando lo hagas, recuerda que tu mensaje perdurará por siempre. Sé juicioso respecto de lo que compartes y de quiénes podrían resultar heridos por lo que publicas. Si publicas tus emociones sobre un hermano que no brinda ayuda, estas podrían llegar a él y empeorar la situación.


  Expresa lo que sientes: Alguien que no esté profundamente involucrado en tu situación de cuidador puede ser la caja de resonancia ideal; pero, para algunos, un pariente, cónyuge o compañero puede desempeñar este papel. Busca a alguien que sepa cómo escuchar y pueda brindarte apoyo, sin imponerte consejos ni juzgarte. Yo sé quiénes de mis amigos están siempre disponibles cuando necesito desahogarme: ¡me conozco sus teléfonos de memoria!


  Mantente en movimiento: La conexión entre la mente y el cuerpo es una realidad. Puedes ayudar a liberarte del estrés y de la sobrecarga emocional a través de tu cuerpo. Más adelante en este mismo capítulo me referiré al ejercicio físico con más detalle, pero ahora quiero hacer algunas breves sugerencias. Para algunos, la solución es salir a correr o realizar ejercicio físico vigoroso. Para otros, el baile o la actividad aeróbica mejoran su estado de ánimo y los libera de las emociones. Caminar es una forma excelente y accesible de disminuir el estrés, despejar la mente e incrementar la energía. Es una válvula de escape que puedes utilizar con otras personas, incluso con los seres queridos que cuidas. A papá le encanta realizar una caminata a paso vivo conmigo. Y cuando me siento muy estresada, suelo detenerme en el lugar donde esté y hago sentadillas, saltos de tijera y tiro puños al aire. ¡Funciona!


  Mantén tu identidad


  Aliméntate: Te has pasado toda la vida desarrollando tu propia identidad, pero es tan fácil enfrascarse en la prestación de cuidados que te pierdes a ti mismo. Piensa en todas las grandes cosas que has expuesto en tu autoevaluación descrita en el Capítulo 3. Eres una persona fantástica. No pierdas los componentes esenciales de quien es más importante en tu vida: tú. Dedica tiempo para hacer aquellas cosas que nutran tu espíritu, estimulen tu crecimiento personal y te entusiasmen.


  Cultiva tus intereses y pasatiempos: Tal vez debas sacrificar parte de tus actividades para darles lugar a las demandas del trabajo y la prestación de cuidados, pero lucha por realizar aquellas cosas que te gustan, al menos ocasionalmente, para mantener un equilibrio en tu vida. Si descubres que muy a menudo te encuentras triste y diciendo: “Solía gustarme hacer aquello, pero ya no tengo tiempo…”, eso es la prueba de que necesitas hacerte tiempo. Y sí; es probable que lo logres.


  Cultiva tus relaciones: Tu relación con los amigos, cónyuge o pareja, hijos, nietos, hermanos y otros seres queridos son parte de lo que tú eres. A medida que el trabajo y la prestación de cuidados ocupan la mayor parte de tu tiempo, estas relaciones suelen ser lo primero que se resiente. Tal vez te sientas emocionalmente agotado e incapaz de dar en cualquier otra relación. Tu agenda puede estar tan sobrecargada que ni siquiera tengas tiempo para hacer un llamado telefónico, mucho menos para disfrutar de una relajante noche con aquellos que amas. Asimismo, es probable que ellos no sean capaces de comprender que tú apenas estás en condiciones de cumplir con los asuntos básicos de tu vida. Sé realista; ¡alguien tiene que ceder! Haz lo mejor que puedas para mantenerte en contacto con todas esas personas tan importantes para ti, prioriza el compartir tiempo con ellos, tómate vacaciones o períodos de descanso con ellos y hazles saber que pueden contar contigo. Cuando tu función de cuidador llegue a su fin, querrás que ellos sigan siendo parte de tu vida.


  Preserva tu identidad profesional: Tu identidad como trabajador es un factor importante y puede, de hecho, reconfortarte mucho. Todos los cuidadores atraviesan momentos en los que se sienten ineptos o incompetentes. No todos estamos capacitados ni plenamente preparados para realizar las tareas y enfrentar los desafíos de cuidar de nuestros seres queridos. El equilibrio entre esos sentimientos y la competencia que sentimos en el ámbito laboral puede incrementar nuestro nivel de confianza.


  Cuida de tu salud


  Duerme: Estoy convencida de que la privación de sueño es el mayor enemigo de los cuidadores. Cuando estamos cansados, nos vemos privados de la capacidad de tener esperanza y no podemos procesar, de manera adecuada, la gran cantidad de emociones que experimentamos; dicho en términos sencillos, no contamos con las reservas para poder manejarlas. Nuestro funcionamiento cognitivo también resulta afectado, lo cual repercute en nuestro trabajo y en nuestra capacidad para tomar buenas decisiones. Si no estás durmiendo bien a causa de la ansiedad o de la preocupación, sería conveniente que busques la ayuda profesional de un terapeuta o médico. Si duermes bien, pero no lo suficiente, entonces es momento de ajustar tu agenda, tanto en lo laboral como en lo relativo a la prestación de cuidados. Cuando mamá regresó a casa luego de su rehabilitación al final del otoño, se levantaba cada dos horas durante toda la noche. Como no era seguro para ella ir al baño sin ayuda, me levantaba para asistirla. Transcurridos dos meses de sufrir privación de sueño, apenas podía funcionar. Finalmente, comencé a pagarles a cuidadores profesionales para que prestaran servicio en horario nocturno durante algunos días de la semana y así yo pudiese dormir. ¡Fue milagroso lo que unas pocas horas de sueño por semana lograron en mí, en todas las áreas de mi vida!


  Aliméntate bien: En medio de tu trajín diario como cuidador, apuesto que a veces reemplazas las comidas saludables por meriendas y platos que comer con rapidez. Engordé mucho cuando comencé a prestar cuidados intensivos a mis padres, y sé que no soy la única que experimentó esto. Como mencioné anteriormente, el aumento de peso no es solo el resultado de comer mal; puede ser la reacción de nuestro cuerpo a los niveles de estrés y a la falta de sueño. Aun así, sabemos que descuidar nuestra nutrición es el primer paso para que nuestra salud se deteriore. Si nosotros decidimos lo que nos llevamos a la boca, entonces, ¿por qué no elegimos mejor? A continuación, algunas formas de abordar nuestras necesidades nutricionales:


  
    	
      Consulta a un profesional de la nutrición. No siempre necesitas pagar una enorme cantidad de dinero para obtener resultados. Unas pocas consultas, o incluso solo una, podrían ser de mucha ayuda para identificar los patrones alimenticios negativos y volver a encarrilarte desde el punto de vista nutricional.

    


    	
      Únete a un grupo. Los cuidadores tienden a encontrarse unos con otros cuando se unen a grupos tales como Jenny Craig, Overeaters Anonymous, Weight Watchers o a otros grupos que se centran en la alimentación saludable. Muchos descubren que el apoyo que se brindan a nivel personal resulta increíblemente efectivo.

    


    	
      Lleva un diario nutricional. Toma nota de todo lo que comes durante una o dos semanas. Podrás percatarte mejor de dónde provienen las calorías.

    


    	
      Asiste a un seminario sobre nutrición. Aprende todo lo que puedas sobre alimentación saludable.

    


    	
      Aborda los aspectos psicológicos de la nutrición. ¿Por qué comes en la forma en que lo haces? ¿Cómo manejas el estrés? ¿Existen factores en tu vida laboral o como cuidador que propicien una alimentación no saludable? Un diario nutricional podría también ayudarte en esto. Además de lo que consumes, toma nota de por qué comes, ya sea que se trate de hambre real o de una respuesta a las emociones o al estrés.

    

  


  Realiza ejercicio físico: Mantenerte físicamente activo es vital para todos los aspectos de tu salud, incluida la salud de tu cerebro. Necesitas plena vitalidad y un sistema inmunológico fuerte cuando te desempeñas como cuidador. Sin embargo, el ejercicio regular es una de las primeras cosas que eliminamos de la lista cuando convergen el trabajo y la prestación de cuidados. Encuentra un régimen de actividad física que funcione para ti. Algunos se levantan temprano a la mañana para realizar ejercicio. Otros lo hacen en el horario del almuerzo, luego de la cena o durante breves intervalos a lo largo del día. Prueba practicar yoga en silla o utilizar bandas elásticas terapéuticas para desarrollar resistencia, que son fáciles de guardar en el cajón de un escritorio o en el maletín que utilizas para el trabajo. Trato de hacer ejercicio durante el tiempo que paso con papá, porque a él le encanta y podemos hacerlo juntos. Si tu lugar de trabajo ofrece un gimnasio, un entrenador, descuentos para gimnasios externos u otros incentivos para realizar actividad física, ¡aprovéchalos!


  Visita a tus médicos: Tal vez notes que siempre postergas tus exámenes físicos anuales, tus vacunas y tus controles odontológicos y visuales. Después de todo, tus seres queridos son más vulnerables y, por lo tanto, sus necesidades de salud son más importantes, ¿no es cierto? En absoluto. Estudios realizados revelan que el estrés que genera la prestación de cuidados también te vuelve más vulnerable. He descubierto que si coordino mis visitas regulares al médico con antelación —hasta un año antes— hay más probabilidades de que pueda asistir. ¡Saca tu calendario y programa esas visitas!


  Sé práctico


  Fija límites: Las necesidades de las personas que cuidamos pueden ser tan grandes que cuando luchamos por satisfacer todas ellas, estamos predestinados al fracaso. O quizá tengas un empleador que constantemente exija más de tu tiempo que lo razonable. Todos debemos fijar límites, y esto es algo que aprendemos con el correr del tiempo. Comienza por advertir cuándo te incomoda dar más de lo que realmente debes dar. Piensa en fijar límites en relación con tu tiempo, así como también con tus responsabilidades. Sé claro cuándo has alcanzado tu límite en casa, en el trabajo y en tu función de cuidador. También puedes fijar límites respecto de tu papel de líder en la prestación de cuidados a tus seres queridos: tal vez no te importe ser el principal cuidador, pero ello no significa que debas hacerlo todo. Aprende a delegar. Por último, puedes fijar límites respecto de cómo compartirás información sobre las personas que estás cuidando. En lugar de perder tiempo enviando correos electrónicos y realizando llamadas telefónicas constantemente, publica información en un sitio de internet limitado y pídele a tus familiares que lo consulten. En el Capítulo 6, encontrarás más información al respecto.


  Simplemente di “no”: Cuando te sientes sobrecargado, pero aun así sigues agregando tareas a tu lista, estás incrementando tu nivel de estrés; es la ecuación perfecta para el colapso. Y si dices “sí” para complacer a los demás, pero no terminas lo que empiezas, porque realmente no quieres hacerte cargo de la tarea, es probable que sufras repercusiones. No puedes agregar más tiempo a tu jornada, por lo que debes ser juicioso a la hora de decir “sí”. Aclarado esto, decir “no” quizá no sea una opción si lo que te están pidiendo es que cumplas con las tareas básicas de tu trabajo o con tus responsabilidades como cuidador.


  Busca ayuda


  Acepta los ofrecimientos: ¿Cuántas veces tus amigos o familiares te han dicho: “Si hay algo que pueda hacer, tan solo házmelo saber”? Acepta su ofrecimiento. A muchos de nosotros nos cuesta pedir ayuda, pero cuando te la ofrecen, no tienes ninguna excusa para arreglártelas solo. Cuando me mudé a Arizona en el 2009, dos maravillosos empleados de la tienda de víveres en la que comprábamos me ofrecieron supervisar a papá y a mamá cuando yo no estuviese en la ciudad. Ambos adoraban a mis padres, y los conocía bastante bien como para confiar en ellos. Otro amigo me ofreció hacer lo mismo. Acepté la ayuda de todos ellos, y a menudo pasaban por la casa de mis padres con la excusa de llevarles bananas, compartir una comida o simplemente conversar y ver cómo se encontraban durante mi ausencia. No era necesario que se quedaran mucho tiempo, pero esas visitas aliviaban mi preocupación inmensamente y también animaban a mis padres. A menos que conozcas muy bien a las personas que te ofrecen ayuda, querrás verificar sus referencias y antecedentes (ponte en contacto con el departamento de policía local para averiguar cómo obtener una verificación de antecedentes en forma gratuita).


  Obtén apoyo para tu propia vida: Cuando comienzas a notar ciertas emociones, agotamiento y estrés en forma más intensa, llama a otras personas para que te brinden ayuda. Tu primer instinto puede ser obtener ayuda para la prestación de cuidados, pero analiza la posibilidad de canalizar recursos para brindar apoyo a tu propia vida, en tareas tales como limpiar, cortar el césped, hacer mandados o pagar cuentas. Es un enorme alivio saber que alguien se está ocupando de estas cuestiones para que yo pueda concentrarme en mi trabajo remunerado y en las tareas que solo yo puedo hacer por mí y para mis padres. Te sorprenderá saber que los servicios de conserjería no son tan caros; incluso una hora o dos por semana pueden significar una gran diferencia en tu nivel de estrés. Podrás hallar, en línea, una cantidad cada vez mayor de servicios de asistencia personal o para la realización de trámites en persona; para encontrarlos, busca en línea o revisa las páginas amarillas de tu localidad. Asegúrate de verificar sus referencias y de que tengan seguros, incluido el de responsabilidad civil, en caso de que provoquen algún daño a tu vivienda o a tus bienes.


  Busca consejería profesional o atención médica: Si experimentas sobrecarga emocional, estrés o desgaste, quizá sea el momento de conseguir la ayuda de un consejero, terapeuta o médico. Es probable que sufras cambios de humor, insomnio o una profunda desesperanza o depresión. Los síntomas de ansiedad pueden tener una manifestación física, tal como la sensación de opresión en el pecho, aceleramiento del ritmo cardíaco o dificultad para respirar. Si adviertes cualquiera de estos signos, o si tus compañeros de trabajo, familiares o amigos están preocupados por ti, hazte examinar.


  Intenta con la mediación: Si percibes que cada vez sientes más enojo y resentimiento hacia tus hermanos u otras personas que no están ayudando tal como se esperaba, podrías consultar a un mediador profesional especializado en mediación familiar. En ciertas ocasiones, una tercera persona objetiva es lo ideal para negociar acuerdos sobre funciones, contribuciones y responsabilidades. Ten presente, no obstante, que todas las partes deben estar dispuestas a participar y a comunicarse abiertamente para que funcione la mediación. Está prohibido no hablar con sinceridad o tender trampas en la mediación.


  Confía en otros cuidadores: Nadie comprenderá todo lo que estás atravesando tan bien como otro cuidador. Puedes establecer amistad con otros cuidadores y conversar con ellos, enviarles mensajes de texto o correos electrónicos. Puedes conectarte en línea a través de grupos de apoyo para la prestación de cuidados, carteleras de mensajes y otro tipo de grupos (visita www.aarp.org/cuidar para encontrar los grupos de apoyo en línea que ofrece AARP), grupos de Facebook y chateos en Twitter destinados a los cuidadores. Otra alternativa es unirte a un grupo de apoyo para cuidadores de tu localidad, a fin de asistir regularmente a reuniones en persona. (Para más información sobre cómo encontrar grupos de apoyo, véase la sección sobre recursos).


  Tómate descansos


  Tómate breves períodos de descanso y relajación: Los cuidadores que también trabajan siempre están ocupados. Es difícil encontrar tiempo para tomarse descansos sustanciales, pero es sorprendente cómo puedo refrescar con rapidez mi actitud y mi energía con una simple y breve pausa en mi rutina. A continuación cito algunas opciones que funcionan para mí cuando me siento estresada o sobrecargada y quiero renovarme. ¡Haz una lista de cosas que sirvan para renovarte!


  
    	
      Relájate: Haz algo que disfrutas solo por el hecho de disfrutarlo, sin importar si es grande o pequeño. Puede ser tomar una taza de café, ver tu programa de televisión favorito, salir a caminar, acariciar una mascota, saborear un trozo de chocolate, regar el jardín, meditar o tomar una siesta.

    


    	
      Diviértete: La risa es, en realidad, una buena medicina. Mira una comedia o un programa televisivo humorístico, lee un libro divertido, juega un juego o permítete hacer tonterías. Esto es algo que puedes hacer también con las personas a las que cuidas.

    


    	
      Sé creativo: Crear suele sacar a relucir lo mejor de nosotros. Escribe un poema, canta una canción, toca un instrumento, pinta un cuadro, haz algún dibujo, haz manualidades, decora tu hogar… cualquier cosa que dé rienda suelta a tu creatividad.

    


    	
      Disfruta de las plantas y las flores: Regar las plantas puede ser una tarea tranquilizante, y hasta una sola hermosa flor puede alegrarte la vida. Observa la belleza a tu alrededor.

    


    	
      Conéctate con los animales: Nuestros amigos de cuatro patas pueden resultar terapéuticos, y algunos estudios revelan que también nos hacen más saludables y felices.

    


    	
      Comparte con otras generaciones: No hay nada como la risa, la energía y el entusiasmo de los niños para energizarnos y darnos esperanza. Procura tener momentos para conectarte con otras generaciones.

    

  


  Coordina servicios de relevo de descanso: El servicio de relevo es un período de descanso y reemplazo en relación con una tarea difícil; en este caso, una pausa en la prestación de cuidados. Se pueden acordar servicios de relevo por única vez o en forma continuada, ya sea por una o dos horas, cuando quieras reunirte con amigos, ver a tu médico o hacer mandados; también por la noche, para que puedas descansar, o bien por un período más largo, para tomarte unas vacaciones, concentrarte en el trabajo o satisfacer otras obligaciones familiares. A continuación, encontrarás distintas formas de obtener servicios de relevo:


  
    	
      Pídeles a amigos o a familiares que cuiden de tus seres queridos, ya sea visitándolos en su hogar o llevándolos a cenar, a hacer las compras o a ver una película en el cine. Será bueno para tus seres queridos poder salir y bueno para ti disponer de un poco de tiempo libre.

    


    	
      Averigua sobre algún programa de servicios de relevo brindados por voluntarios de instituciones religiosas o en agencias de colocaciones para voluntarios.

    


    	
      Págale a un profesional de una agencia de asistencia domiciliaria para que cuide de tus seres queridos en su hogar.

    


    	
      Coordina una breve estadía de las personas que cuidas en un centro de servicios de relevo, una institución para la vida asistida, una residencia geriátrica o un hogar grupal.

    


    	
      Lleva a tus seres queridos a un centro de cuidados diurnos (o de asistencia médica) para adultos que ofrezca actividades grupales, servicios y comidas. Estos centros suelen estar abiertos cinco días a la semana, aunque algunos poseen programas para los fines de semana o la noche.

    


    	
      Reúnete con otros cuidadores de tu comunidad para crear una cooperativa de servicios de relevo, en la cual se turnen para cuidar de los respectivos seres queridos.

    


    	
      Utiliza un programa de cupones o vales del estado, mediante el cual tú seleccionas el prestador de servicios de relevo, y el estado te proporciona los cupones para pagarle.

    

  


  Para localizar algún programa de servicios de relevo en tu comunidad, ponte en contacto con la agencia local para asuntos de la vejez (eldercare.gov), visita el localizador de servicios de relevo (archrespite.org/respitelocator) o ponte en contacto con el centro para la tercera edad, la agencia de voluntarios o alguna iniciativa religiosa de tu área de residencia.


  Ocúpate de tus finanzas


  A menudo, quedamos tan atrapados en la prestación de cuidados y el trabajo que descuidamos los aspectos básicos de nuestras vidas, entre ellos las finanzas. Muchos cuidadores tienen problemas financieros si reducen su carga laboral o, si por estar tan ocupados, se olvidan de pagar las cuentas o de cumplir con los registros financieros o los impuestos. Con frecuencia, me entero sobre el caso de algún cuidador que maneja las finanzas de sus seres queridos en forma meticulosa, mientras que sus propias finanzas son un desastre. Muchas veces, los cuidadores deben hacer sacrificios financieros pero, a la larga, no le harás ningún bien a tus seres queridos si tu propia economía es un desastre. (Para más consejos sobre la organización del presupuesto, véase el Capítulo 8). Tómate tiempo para estar al día con las cuestiones básicas.


  
    	
      Calcula tu propio presupuesto y ajústate a él, haz un seguimiento de los gastos, cancela las deudas y paga tus cuentas. Podrías considerar el débito automático para el pago de alguna de tus cuentas; solo asegúrate de que en el banco siempre tengas la suficiente cantidad de fondos para cubrirlas.

    


    	
      Mantente al día con el pago de tus impuestos. En calidad de cuidador familiar, tú estás en condiciones de realizar algunas deducciones. Si estás pagando más de la mitad de los gastos de tus familiares y sus ingresos reúnen los requisitos exigidos por el Servicio de Impuestos Internos (IRS), es probable que puedas incluirlos como dependientes en tu declaración de impuestos u obtener un Crédito para el Cuidado de Niños y Dependientes. Consulta con un profesional de impuestos para obtener más información sobre cómo maximizar las deducciones como cuidador.

    


    	
      Ahorra para la jubilación. Es habitual que cuando la prestación de cuidados impone restricciones en el presupuesto, lo primero que se ve afectado es el ahorro. Sin embargo, como cuidador, sabes mejor que nadie lo importante que será contar con ahorros cuando tengas edad avanzada y puedas necesitar tú mismo de cuidados. Si no tienes objetivos fijados en relación con los ahorros para la jubilación, fíjalos, y una vez que los hayas fijado, controla su progreso y prioriza tu propio futuro.

    


    	
      Aprende sobre las pólizas de seguros, tales como los seguros por discapacidad, de vida o para cuidados a largo plazo. Puede ser o no un buen momento para contratar esos seguros.

    

  


  Cuida de tu carrera profesional


  En el Capítulo 2, analizo este tema más en detalle, pero quiero recordarte que tu empleo y tu profesión son una parte importante de lo que tú eres, de modo que cuidar de ti incluye mantener tus objetivos profesionales en la mira. Dadas tus responsabilidades como cuidador, se puede entender, y hasta admirar, que decidas sacrificarte y ajustar tus objetivos de carrera. A pesar de tus increíbles aptitudes para llevar a cabo múltiples tareas, quizá no lo puedas tener todo. Sin embargo, intenta adaptar tus planes de carrera a medida que avanzas. Sé creativo. Puedes ajustar tus objetivos para el momento que estás viviendo, cambiar el campo de actividad u obtener mayor capacitación. Quizá necesites posponer un ascenso, pero, tal vez, el hecho de introducir un cambio en tu carrera termine haciéndote avanzar profesionalmente de maneras inesperadas.


  Descripción del trabajo:

  Instructor de autocuidado


  ¡Excelente trabajo! Haz logrado dominar y comprender las emociones y el estrés asociados con la labor de los cuidadores que también trabajan. Te has hecho acreedor a un párrafo adicional en la descripción del cargo:


  Observa y evalúa las propias emociones y factores de estrés. Reconoce el trabajo, la carga de estrés que imponen la prestación de cuidados y la vida personal, y toma medidas para mitigar los efectos negativos usando mecanismos de ayuda, de comprobada eficacia. Nutre su propia identidad y se ocupa de su cuidado personal.


  Capítulo 5


  Tu equipo de apoyo en la prestación de cuidados


  Ocho meses después de haberme mudado a Phoenix para ayudar a mis padres, me sentí paralizada, no podía salir de la cama y me costaba afrontar todas las tareas que tenía para hacer. Estaba emocionalmente agotada y me sentía totalmente abrumada. Desde la cama, me estiré para alcanzar mi computadora personal y escribirle a algunos de mis amigos. Dorothy me respondió: “¡¡¡No te dejes doblegar por la cama!!!” Su mensaje me hizo reír a pesar de mí misma y me hizo reflexionar. Al repasar mi lista,—debidamente organizada: mamá y papá, el trabajo, la casa y las cuestiones personales (sí, como de costumbre, yo estaba al final de la lista)—, me di cuenta que llevar a cabo todo lo que la lista incluía, sin la ayuda de nadie, era humanamente imposible. Había llegado el momento de buscar más ayuda.


  Aún en la cama, hice una lista de todas las personas que colaboraban brindando apoyo a mis padres: mis hermanas, amigos, personal de la comunidad de adultos mayores donde mis padres vivían en ese momento, su masajista, peluquera y manicurista, sus médicos, varias personas de la tienda local de víveres que se ofrecieron a visitar a mis padres cuando yo estuviera fuera de la ciudad. Luego, preparé otra lista con las personas que me ayudan a mí para que yo pueda asistir a mis padres: mi novio; los amigos a la distancia (en aquel entonces no conocía a casi nadie en Arizona, excepto a mi hermana); Dee, quien limpia nuestra casa; Brant, quien se ocupa de nuestra piscina; nuestro empleado de mantenimiento y reparaciones y mis vecinos de Washington, D.C.


  Cuando puse las dos listas una al lado de la otra, advertí de inmediato y con claridad, que mi equipo necesitaba ampliarse para que yo pudiese desentenderme de algunos asuntos y hacer lo que solo yo podía hacer: cuidar de mí misma (lo que incluye dormir), trabajar para mi empleo remunerado, llevar a cabo determinadas tareas de prestación de cuidados y de administración financiera, y ciertas tareas con mis padres, entre ellas, pasar tiempo de calidad con ellos. Necesitaba ayuda con la interminable cantidad de trámites, alguien que se encargara de mi casa y mis plantas y verificara cómo están mis padres cuando me ausento de la ciudad, organizara los proyectos domésticos, realizara mandados y muchas cosas más.


  Entonces, comencé a buscar en línea hasta que finalmente di con The White Glove Concierge, una empresa que podía hacer de todo, desde ayudar con los trámites hasta cuidar a mis padres y llevarme al aeropuerto. Telefoneé a Debbie, la propietaria, y concerté una entrevista.


  Recién entonces, conseguí salir de la cama.


  Introducción


  La única forma de trabajar mientras se está brindando cuidados es creando un equipo. Puedes lograr muchas cosas por ti mismo, pero no puedes hacerlo todo. Puedes mantener el control de la operación, coordinarla y simplificarla, pero tú y tus seres queridos necesitan la ayuda de otros. Si no hay nadie más que te ayude en este momento, eso no significa que no tengas un equipo o que no puedas formarlo. Mira a tu alrededor. Los miembros del equipo pueden desempeñar una variedad de funciones y pueden ser familiares, amigos, voluntarios o profesionales remunerados. ¡Y no te olvides de las mascotas! Esos animales importantes que pueden prestar un servicio a las personas que cuidas o mantenerte cuerdo y reconfortar a tus seres queridos. En ocasiones, los miembros del equipo te respaldan para que te desentiendas de algunos aspectos y puedas cumplir con tu trabajo de cuidador; quizá se trate de alguien que te insista para tomar una clase de yoga o te prepare una taza de té cuando te sientas exhausto. Otros miembros del equipo brindan apoyo a tus seres queridos en forma directa. Tú serás un mejor cuidador si cuentas con un equipo diversificado… y tus seres queridos también estarán mejor.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo formar un equipo de prestación de cuidados.

    


    	
      Cómo determinar funciones, responsabilidades y tareas apropiadas para cada miembro del equipo.

    


    	
      Cómo comunicarte en forma eficaz con los miembros del equipo.

    


    	
      Cómo lidiar con los problemas que se susciten dentro del equipo.

    


    	
      Cómo reconocer y alentar a los miembros del equipo.

    

  


  Cómo identificar a los miembros del equipo


  ¿Quiénes son los primeros en la alineación de tu equipo? ¡Tus seres queridos! Es importante recordar que ellos son miembros, y de hecho líderes, de sus propios equipos, aunque no sean capaces de tomar decisiones o no comprendan cabalmente cómo funciona el equipo. Ellos deben ser incluidos tanto como sea posible y pudieran aportar ideas sobre a quiénes incluir.


  Luego, haz una lista de todos aquellos que se encuentran actualmente involucrados en la atención de tus seres queridos y que te brindan apoyo para que puedas desempeñarte como cuidador. Para hacer tu lista, una buena forma de comenzar es repasando tus evaluaciones y tu plan para la prestación de cuidados del Capítulo 2. Una vez que hayas anotado a todos los miembros de tu equipo actual, piensa quién más podría integrarlo. Considera a las siguientes personas:


  
    	
      Familiares

    


    	
      Vecinos (de tus seres queridos y tuyos, si vives en otro lugar)

    


    	
      Amigos (tuyos, de las personas que cuidas y de otros familiares)

    


    	
      Miembros de la comunidad de fe

    


    	
      Servicios remunerados o voluntarios, tales como:


      
        	
          Personal de limpieza

        


        	
          Cartero

        


        	
          Jardinero/cuidador de piscinas

        


        	
          Servicios de mandados u otros

        


        	
          Personal para la atención de mascotas (peluqueros, veterinarios, paseadores de perros, cuidadores)

        


        	
          Empleado de mantenimiento y reparaciones

        


        	
          Servicios de entrega de comidas

        


        	
          Visitas o compañía amigable

        


        	
          Servicios para los quehaceres domésticos

        


        	
          Entrega de víveres

        

      

    


    	
      Profesionales médicos, de asistencia de salud, de servicios sociales o geriátricos, tales como:


      
        	
          Trabajadores sociales

        


        	
          Administradores de cuidados geriátricos

        


        	
          Enfermeros

        


        	
          Médicos

        


        	
          Farmacéuticos

        


        	
          Terapistas para: fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiología, musicoterapia, terapia recreativa, terapia creativa/artística, hidroterapia (agua) y equinoterapia (caballos)

        


        	
          Cuidadores profesionales y asistentes de salud a domicilio remunerados

        

      

    


    	
      Asesores financieros, legales y tecnológicos

    


    	
      Guardianes (así denominados porque interactúan en forma regular con tus seres queridos y pueden ser los primeros en advertir un cambio o problema: personas tales como carteros, jardineros, personal de la empresa de energía eléctrica, agentes de policía, bomberos y paramédicos).

    

  


  También querrás agregar a tu lista a aquellas personas que dicen: “Si hay algo que yo pueda hacer, házmelo saber”. Probablemente nunca los ocupas. La mayoría de las personas no saben cómo pueden ayudar, por lo que hacen ofrecimientos generales. Ellos necesitan tareas específicas para cumplir. La próxima vez que estés en problemas, te sientas sobrecargado o tan solo necesites que se realice una tarea que tú no logras hacer, ellos estarán en tu lista de personas a quienes solicitar ayuda. Les estarás dando a ellos la gratificación de aceptar su ofrecimiento.


  Debbie y su esposo, Gary, han sido parte integral de nuestro equipo de prestación de cuidados desde el 2010, cuando realicé una llamada telefónica a White Glove Concierge desde mi cama. Ellos brindan asistencia administrativa; clasifican la correspondencia para identificar los asuntos urgentes, realizan llamadas telefónicas, efectúan el seguimiento de reclamos del seguro, organizan armarios, ayudan a planificar celebraciones especiales, riegan las plantas, preparan maletas y me llevan al aeropuerto, y realizan mandados. También ayudan a mamá y a papá, a veces llevándolos a sus citas médicas, preparando comidas, llevando a caminar a papá, y cuidando de su perro Jackson, entre otras cosas. Debbie incluso actúa como mi caja de resonancia cuando estoy en medio de la resolución de algún problema y no puedo contar con mis hermanas. Desde luego, no todo el mundo puede costear este tipo de ayuda, por lo que considero que nuestra familia es afortunada (aunque estos servicios pueden ser menos costosos de lo que piensas). ¡Y creo que todavía estaría en la cama si no fuera por ellos!


  Cómo formar el equipo


  Una vez que tengas tu lista, puede ser de ayuda saber qué motiva a tu equipo. Puede que sean miembros de tu familia, que tienen un sentido de responsabilidad y amor. Incluso dentro de las familias, las motivaciones para participar (o no) en la prestación de cuidados obedecen a distintas razones. Algunos de nosotros tenemos sólidos valores que incluyen el cuidar de los demás, por lo que le damos prioridad a esto. Algunos sostienen que la familia debe cuidar, ante todo, de la familia. Otros sienten la obligación de cuidar de sus familiares, aunque no les guste. Muchos participarán solo cuando se sientan forzados, haciendo el menor sacrificio personal posible; otros son fuentes inagotables de generosidad.


  Algunos profesionales remunerados que interactúan con tus seres queridos como parte de su trabajo pueden no estar interesados en ayudar más allá de comunicarse contigo y cumplir sus deberes. Otros se sienten más que complacidos de dar ese paso extra o de advertirte si observan algún cambio del que tú deberías estar al tanto. Uno nunca sabe hasta que pregunta, y la mayor parte del tiempo me siento sorprendida y conmovida por la generosidad de personas que son casi extraños. Nancy, la manicurista de mamá, y su esposo William tenían una especial compasión por mis padres. Me ayudaban a coordinar una sesión de masajes para papá en el mismo centro comercial en el que mamá se hacía la manicura (y a veces yo me hacía la pedicura también). William ayudó a papá a llegar hasta el salón de la manicurista junto a Jackson y les dio de beber a ambos, lo cual nos permitió a mamá y a mí relajarnos por un rato. Ellos fueron, por un tiempo, invaluables miembros de nuestro equipo; era una salida de asistencia personalizada y de calidad de vida para todos nosotros, pero yo no me las habría arreglado tan bien sin su cooperación.


  Cómo solicitar ayuda: Nos puede resultar difícil solicitar ayuda, ya sea por amor propio, por vergüenza ante la incapacidad de manejar todo nosotros mismos o por la presunción de que la gente no estará dispuesta a brindarla. ¿Mi consejo? ¡Supéralo! Como dije antes, no es humanamente posible que un cuidador lo haga todo, y la verdad es que todos participamos de esta empresa juntos: si alguien a quien tú le estás solicitando ayuda no es un cuidador ahora, existen probabilidades de que lo haya sido o de que con el tiempo, se convierta en uno. Por ello, hazle saber a la gente que con gusto les devolverles el favor algún día. Cuando les solicites a otros participar en el equipo de prestación de cuidados, resultará útil ser lo más específico posible respecto de las tareas que podrían hacer o de las funciones que podrían desempeñar. Algunos responderán mejor a un pedido específico y limitado en el tiempo. No tienes por qué dar la impresión de que se trata de un gran compromiso; quizá, ni siquiera uses la palabra “equipo”. Simplemente puedes pedirles que hagan una tarea en particular.


  Funciones de los miembros del equipo


  Tu equipo de prestación de cuidados incluye a una variedad de personas con todo tipo de habilidades, personalidades, límites de tiempo, intereses y niveles de compromiso. No todos contribuirán en el mismo nivel. Por lo general, las funciones se dividen en seis tipos generales que se detallan a continuación. Algunas personas pueden desempeñar más de una función:


  
    	
      Miembros encargados del panorama general: Se trata de familiares o coordinadores remunerados, tales como los administradores de cuidados geriátricos, que actúan como cuidadores principales o administradores de cuidados, están pendientes de tus seres queridos y te informan sobre su estado y sobre aspectos relativos a la planificación general.

    


    	
      Líderes del equipo con una única responsabilidad: Estas personas pueden coordinar un aspecto de la prestación de cuidados, tal como la administración de las finanzas, de la asistencia médica o del hogar.

    


    	
      Miembros de interacción permanente: Las personas con quienes tú y tus seres queridos interactúan en forma permanente son importantes miembros de tu equipo. Los cuidadores remunerados, voluntarios o familiares, los prestadores de servicios, los vecinos y amigos pertenecen a esta categoría. Ellos son tus ojos y oídos para observar y escuchar a tus seres queridos. Te ayudan con los aspectos cotidianos.

    


    	
      Miembros orientados al cumplimiento de tareas específicas: Estas personas se sienten felices al llevar a cabo una única tarea, pero no asumen una función mayor. Pueden ser de ayuda mientras les asignes trabajos específicos de tiempo limitado, con instrucciones claras. Pueden ser tareas de índole práctica, tal como limpiar la casa todas las semanas, clasificar la correspondencia en forma periódica, programar citas con el médico, realizar visitas en forma regular, comprar los víveres o telefonear todos los días.

    


    	
      Colaboradores para la realización de una tarea por única vez: Algunos miembros del equipo no poseen funciones permanentes, pero se hacen presentes para brindar ayuda en algunas oportunidades, como cuando se producen emergencias o surgen proyectos especiales. A veces, pueden ser parientes no directos, vecinos y amigos que estén dispuestos a desempeñar esta función.

    


    	
      Miembros de reserva: Algunos quizá no estén dispuestos a desempeñar funciones permanentes o ni siquiera por única vez, pero actuarán como miembros de reserva en caso de que tu plan para la prestación de cuidados fracase; estas personas deben ser informadas sobre la rutina usual, para que puedan entrar en escena en cualquier momento, en caso de emergencia.

    

  


  En el momento de distribuir las funciones, ten presente que algunas personas no se sienten cómodas ayudando a su padre a ir al baño o a su madre a bañarse; sin embargo, pasarán incontables horas asegurándose de que se paguen las cuentas, se cumpla con los impuestos y haya comida sobre la mesa. Los miembros del equipo probablemente respondan a una de las dos categorías que cito a continuación, aunque algunos se sienten cómodos desempeñando ambas funciones:


  
    	
      Cuidador directo: Son los que se sienten cómodos brindando cuidados directos a sus seres queridos. Son cariñosos y compasivos y les gusta participar en interacciones personales y ayudar a los demás. No les importa ayudarlos a bañarse, ir al baño, arreglarse, vestirse o peinarse. Son capaces de identificar las necesidades de otra persona, concentrarse en ellas y actuar para satisfacerlas.

    


    	
      Cuidador indirecto: Son los que prefieren funciones de apoyo indirecto o general. Se sienten más cómodos encargándose de las finanzas, los trámites, las llamadas telefónicas, la investigación, la limpieza, la organización, los mandados o cualquier otro tipo de tareas que libere la disponibilidad de los cuidadores directos.

    

  


  Es normal que no todos se sientan cómodos desempeñando ambas funciones; es necesario que exista un equilibrio en el equipo de prestación de cuidados, y hay mucho trabajo para hacer. Sin embargo, los problemas afloran cuando la necesidad principal reside en los cuidados directos, y tú solo cuentas con personas para prestar los cuidados indirectos. O cuando no se pagan las cuentas, aunque mamá o papá reciban excelente atención personal y muchas visitas. También surgen problemas cuando algunos de los miembros del equipo no se sienten cómodos con el cuidado directo y se alejan por completo, negándose a ayudar de algún modo.


  Cómo armonizar a los miembros del equipo con las necesidades: En el momento de decidir sobre las funciones del equipo, repasa tu autoevaluación y proponle a los otros miembros del equipo que hagan lo mismo. Piensa quién se siente más cómodo con cada una de las funciones o tipo de apoyo que necesitan tus seres queridos. ¿Hay alguna persona en tu familia que se sienta menos cómoda brindando cuidados personales, pero que sea organizada y le guste limpiar? Funcionarían perfectamente como colaboradores orientados al cumplimiento de tareas específicas o para la realización de una tarea por única vez. ¿Tienes algún familiar que sea un magnífico planificador? Tal vez sean los que mejor se ajusten a la función de cuidador encargado del panorama general. Analiza distintas funciones y capacidades y trata de obtener una idea lo más clara posible sobre las tareas con lo que la gente se puede comprometer.


  También considera las limitaciones de tiempo. ¿Hay alguna persona en tu equipo que no esté trabajando fuera del hogar y cuente con más tiempo para ayudar? ¿Qué miembros del equipo pertenecen a la generación intermedia, es decir, aquellos que están criando a sus propios hijos y, al mismo tiempo, prestando cuidados a sus padres? Estas realidades son parte de la vida y necesitan tenerse cuenta cuando se deben prestar cuidados.


  Prestación de cuidados a larga distancia: La prestación de cuidados a larga distancia conlleva sus propios desafíos. Si eres el principal cuidador, necesitarás ojos y oídos para supervisar a tus seres queridos en el lugar donde viven. Es probable que debas costear los gastos de las visitas frecuentes que realices para verificar cómo se encuentran las personas de las que cuidas. Te preocuparás por lo que está aconteciendo, al no poder ver la situación por ti mismo. Los cuidadores a la distancia pueden asumir funciones indirectas que puedan manejar con facilidad por teléfono o utilizando la tecnología. Los proyectos que tienen lugar por única vez, o que conllevan seguimiento, como investigar asuntos financieros o de salud en línea, administrar las finanzas o realizar llamadas telefónicas, podrían ser apropiados en el caso de la prestación de cuidados a larga distancia.


  Therese Lackey afirma que ella y sus hermanos coordinaron la distribución de funciones de manera tal que se ajustasen a sus habilidades, estilos de vida y personalidades. “Decidimos que la hija mayor (mi hermana Laura, contadora) se encargara de todas las cuestiones médicas y burocráticas, tales como el seguro y las cuentas, por ser ella la más apta para hacerlo”, afirma Therese. “Es una responsabilidad que demanda mucho tiempo y de la que Laura se ocupa fuera de su horario de trabajo, por lo general tarde en la noche o durante los fines de semana. Su trabajo como tesorera de un distrito escolar no le permite tomarse demasiados días libres”. Therese se ocupa de todas las “cuestiones interpersonales”, entre las que se incluyen las interacciones cara a cara, como las citas con el médico. El horario que cumplía como maestra era más flexible, lo cual le permitía tomarse licencia por enfermedad y por asuntos personales, a lo que se sumaba su tiempo disponible al final de la tarde y durante todo el verano. No trabajó durante un tiempo, por lo que estaba más disponible. Incluso ahora, que tiene un trabajo a tiempo parcial, todavía puede llevar a su madre a las citas importantes.


  Comunicación entre los miembros del equipo


  ¿Eres tú el eje de comunicación?


  Hay investigaciones que revelan que la mayoría de las familias cuentan con una persona que actúa como “eje de comunicación”: alguien que mantiene a todos los familiares informados y que envía alertas cuando se producen cambios en la situación de los seres queridos o se necesita ayuda. Cuando se trata de cuidar a padres de edad avanzada, el eje de comunicación suele ser el cuidador principal o el hijo mayor, aunque no siempre es así. Suelo ser el eje de comunicación en mi familia, aunque soy la menor de mis hermanas. En algunas familias, el eje de comunicación es la persona que vive más cerca de sus seres queridos, es muy organizada, posee experiencia en la prestación de cuidados, es capaz de concentrarse en los demás o tiene una personalidad extrovertida y sociable. O, simplemente, puede ser la persona que esté dispuesta a asumir la responsabilidad. Si no cuentas con un eje de comunicación que surge de modo natural, sería conveniente designar a uno en tu equipo de prestación de cuidados.


  Logística


  Kim Ward es la mayor de tres hermanos y la principal cuidadora de su madre, quien vive en una residencia geriátrica en la comunidad. Kim coordina un equipo de prestación de cuidados compuesto por su esposo, su hija de 21 años, su hermana y los tres hijos más grandes de su hermana, el esposo de su hermana y dos tías de casi 80 años. “Soy afortunada. Tengo tanta familia cerca que mamá recibe una visita tres veces por día”, cuenta Kim. “Nos comunicamos fundamentalmente mediante mensajes de texto; hasta mis tías han aprendido a enviarlos”. Cada uno envía mensajes de texto indicando la hora de visita y las impresiones que tuvieron respecto de cómo se encuentra la mamá de Kim y si es necesario hacer un seguimiento. Cuando hay algún cambio en el plan de asistencia o la medicación de su mamá, ella envía un mensaje de texto masivo. “¡Es simple, pero funciona!”, comenta Kim.


  Estoy tan increíblemente ocupada con los cuidados cotidianos, la administración de las finanzas y el manejo de mi propia vida, ya de por sí complicada, que no siempre recuerdo enviar un correo electrónico o telefonear para actualizar a mis hermanas o a los miembros profesionales de nuestro equipo de prestación de cuidados. Por ello, hago todo lo que puedo hacer en la forma más eficiente posible. Existen diversas formas de comunicarse con los miembros del equipo; la clave es descubrir cuál es la más sencilla y rápida, y qué miembros del equipo responderán. Si tienes adolescentes en tu equipo, es probable que los mensajes de texto sean la única forma de comunicarse. Si cuentas con personas diestras en el uso de la tecnología, podría servir una aplicación o sitio de internet. Los miembros del equipo que muestran más inclinación a la lectura preferirán las notas y las actualizaciones por escrito; otros son más aptos para responder a una llamada telefónica. Comienza por preguntar cuáles son las preferencias de cada uno en lo que concierne a las comunicaciones; luego, ten en cuenta quiénes realmente responderán y qué es factible para aquellos que comunican la información. Considera las siguientes opciones:


  
    	
      Mensajes de texto: La familia de Kim utiliza los mensajes de texto. Es una forma de comunicación sencilla y rápida, pero a ella le preocupa que no queden registros de las actualizaciones y las visitas, por lo que también está buscando otras maneras de comunicarse.

    


    	
      Cadenas telefónicas: Comienza la cadena llamando a una persona; luego, esa persona llama a la siguiente de la lista y, así, sucesivamente. Será necesario que tú o alguien del equipo la organice.

    


    	
      Aplicaciones y sitios de internet: Las nuevas aplicaciones te permiten tomar y compartir notas, así como también información y actualizaciones sobre salud, finanzas y asuntos legales, entre otros. Para más información acerca de cómo la tecnología puede ayudarte a mantenerte organizado y estar en contacto, revisa el Capítulo 6. La tecnología es una gran ayuda para mí, en especial cuando necesito compartir información, tal como las actualizaciones de salud tras las consultas médicas o las hospitalizaciones. Cuando preparo notas para mis registros, las genero en una aplicación especializada para tomar notas y, luego de guardarlas y cerrarlas, puedo enviar una copia de ellas a los principales miembros del equipo por correo electrónico, en forma rápida e inmediata. El equipo valora las actualizaciones y, para mí, ¡es un tema menos por el cual preocuparme! Asimismo, tengo un registro de las personas a las cuales se las envío.

    

  


  Comunicación


  Suelo hablar con muchos cuidadores, y cuando me cuentan sobre algún problema entre los miembros de su equipo de prestación de cuidados, en la mayoría de los casos se trata de un problema de comunicación. La comunicación es fundamental para que el equipo marche sobre ruedas.


  Para que la comunicación se lleve a cabo, se requiere de cuatro elementos:


  
    	
      Emisor del mensaje

    


    	
      Método para enviar el mensaje (verbal, no verbal, escrito, visual o táctil)

    


    	
      Receptor del mensaje

    


    	
      Retroalimentación entre emisor y receptor, lo cual asegura que el mensaje haya llegado correctamente y que las partes lleguen a un mutuo entendimiento

    

  


  Si cualquiera de estos cuatro elementos está ausente, la comunicación no prospera.


  También he descubierto que, aunque pongamos la información a disposición, no podemos forzar a las personas a leer las notas, revisar el sitio de internet o abrir el correo electrónico o su correspondencia, y eso puede ser frustrante. Todo lo que puedes hacer es ponerla a disposición. Puedes llevar el caballo hasta una fuente de agua, pero ¡no puedes obligarlo a beber! (como solía decir mi abuela).


  Por ejemplo, puedes enviarle un correo electrónico a tu hermana, quien tiene agendado llevar a tu madre a una cita con el médico, para decirle que el horario de la cita ha cambiado. Si ella no lee el correo electrónico, no hay receptor: no se produce la comunicación. Tu madre pierde la cita, y tú te enfadas con tu hermana. En lugar de tener que lidiar con las consecuencias, es mejor encontrar un modo de comunicación que asegure que tu hermana recibirá el mensaje.


  Estilos de comunicación


  Todos tenemos estilos de comunicación básicos. Puede ser de gran ayuda conocer tu estilo de comunicación y el de los miembros de tu equipo, y tenerlos en cuenta en el momento de interactuar con ellos:


  
    	
      Narradores: Estos son los pacificadores; son considerados y cooperativos. Son cálidos, sensibles y saben escuchar. Son activos miembros del equipo y colaboradores, y les interesan la gente y las relaciones. Con un narrador, tómate tiempo, establece lazos de empatía, sé sincero y demuéstrale gratitud.

    


    	
      Expresivos: Sociables y llenos de vida, los que tienen estilo expresivo procuran ser aceptados en las relaciones, son conversadores, locuaces y muy gestuales. Su marca distintiva es el entusiasmo. Espera mantener una conversación acelerada con mucho lenguaje corporal y ten paciencia cuando se van por las ramas. Mantente dentro del panorama general de prestación de cuidados y no brindes demasiados detalles.

    


    	
      Pensadores: Analíticos y sistemáticos, los pensadores se sienten seguros cuando tienen datos y hechos. A menudo perfeccionistas, se caracterizan por un fuerte impulso para lograr resultados. No son espontáneos. Los pensadores responden a conversaciones bien planificadas, menos charla y más resultados.

    


    	
      Directores: Audaces y directos, se caracterizan por su honestidad y franqueza. Son emprendedores confiables. Los directores tienen opiniones sólidas, son decididos y, para ellos, las cosas están bien o están mal. Son organizados y se enfocan en la consecución de objetivos; también pueden ser competitivos. Con los directores, sé directo y breve.

    

  


  Consejos para la comunicación


  Durante la comunicación con los miembros del equipo, podrás evitar la confusión, el conflicto y las deficiencias en la comunicación si tienes presente estos consejos (y verifica mis Consejos para conversaciones difíciles, citados en el apéndice):


  
    	
      Identifica los estilos de comunicación: Reconoce los estilos de comunicación que utilizan tus seres queridos y los miembros de tu equipo. Aprende cómo adaptarte cuando interactúas con gente que tiene estilos diferentes.

    


    	
      Escucha: El filósofo griego Epicteto dijo en una oportunidad: “Tenemos dos oídos y una boca para poder escuchar el doble de lo que hablamos”. Algunas personas tienen una predisposición natural a escuchar. Pero para la mayoría de nosotros, escuchar es una habilidad aprendida. Para mejorar tus habilidades, practica escuchar reflexivamente:


      
        	
          Escucha.

        


        	
          Parafrasea lo que has escuchado y repíteselo a tu interlocutor.

        


        	
          Verifica si el mensaje que recibiste es correcto.

        

      

    


    	
      Detecta los mensajes no verbales y advierte el lenguaje corporal: Si estás sentado en una silla con los brazos cruzados y observando la habitación mientras tu compañero cuidador te está contando sobre un incidente con tus seres queridos, el mensaje que recibirá es que a ti no te importa. Ten cuidado con los mensajes no verbales que transmites y recibes.

    


    	
      Minimiza el drama: Advierte tus sentimientos, pero evita las reacciones emocionales: detente, respira y reflexiona. Cuando estás enfadado, evita la comunicación en cualquiera de sus formas. Si no lo haces, podrás tener una conversación que algunos familiares nunca te permitirán olvidar.

    


    	
      Utiliza oraciones que empiecen con “yo”: Comenzar oraciones con “Tú” puede poner a las personas a la defensiva. En lugar de decir: “Tú hiciste [esto]”, di, por ejemplo: “Me siento [de esta manera] cuando tú [dices o haces esto], porque yo [tengo esta razón]; la próxima vez, por favor [haz esto]”.

    


    	
      No juzgues: Ajústate a los hechos. Si realmente quieres tener una comunicación abierta con los miembros de tu equipo, ellos necesitan sentir que no asumirás una actitud crítica para con ellos ni les dirás lo que crees que deben hacer o cómo deben actuar.

    

  


  Dennis y su hermana habían estado brindado apoyo a su padre, que había estado recibiendo tratamiento de diálisis durante muchos años. Le brindaban cuidados directos, lo ayudaban en la casa y administraban sus finanzas. Cuando el estado de su padre empeoró, hablaron con él y con su madre y decidieron contratar cuidados para enfermos terminales en el hogar. Pero cuando sus otros hermanos, quienes no habían estado muy involucrados en los cuidados de su padre, se enteraron, se desencadenó una batalla. “Nuestros hermanos estaban furiosos y se tomaron un avión hasta acá para convencer a papá de dar un paso atrás en la decisión que había tomado”, explica Dennis. “Pensábamos que estábamos haciendo lo correcto, pero nuestros hermanos estaban conmocionados y en desacuerdo. No nos arrepentimos de nuestra decisión, pero habríamos prevenido el conflicto familiar si nos hubiésemos comunicado de otra manera. Nuestro error fue no convocar una reunión familiar para analizar la decisión de comenzar con cuidados para enfermos terminales”.


  Cuando el trabajo en equipo no marcha sobre ruedas


  Ten presente que tu equipo de prestación de cuidados está integrado por personas que tienen una relación distinta con las personas que cuidan, su propia historia y, posiblemente, mucho equipaje. Dos hermanos pueden tener relaciones muy distintas con un padre. Una esposa quizá tenga años de resentimiento acumulados contra su marido que necesita de cuidados, pero los hijos de ambos tal vez no tienen ningún problema con su padre y no pueden comprender por qué su mamá no cuida mejor de él. La historia familiar no puede borrarse, y las relaciones o las perspectivas son difíciles de cambiar. La prestación de cuidados a menudo puede reavivar viejos resentimientos y heridas. Todos podemos recaer en viejos patrones de comunicación y funciones familiares, sin importar nuestra edad.


  Cuando enfrentas relaciones difíciles entre los miembros del equipo de prestación de cuidados, ten en cuenta los siguientes consejos:


  
    	
      Acepta las diferencias: La prestación de cuidados consume un montón de energía emocional. No gastes tu energía enfadándote ni intentando cambiar a las personas. A la larga, es mejor aceptar las diferencias y mantenerte enfocado en las tareas inmediatas. Piensa acerca de tus propias opciones y conciencia; eso es todo lo que puedes controlar.

    


    	
      Evalúa las barreras en la comunicación: Cuando afloran los problemas, lo primero que se debe hacer es evaluar la comunicación. ¿Estaban todos los miembros del equipo en la misma sintonía? ¿Se comunicó y recibió la información clave?

    


    	
      Ajusta las funciones y las responsabilidades: Si el equipo no funciona sobre ruedas, piensa en la posibilidad de cambiar la función o las tareas de algún miembro del equipo. Mantente enfocado en lo que se necesita hacer, y si una función no le resulta a algún miembro del equipo, pregúntale por qué. Los miembros del equipo podrían sentirse incómodos o ineptos, carecer de recursos o sufrir cambios en las circunstancias de su vida.

    


    	
      Obtén ayuda: En ocasiones, la ayuda de una tercera parte objetiva puede ser provechosa —o incluso necesaria— para lidiar con algún asunto difícil o un obstáculo insalvable. Podrías conversar con un administrador de cuidados geriátricos, un trabajador social, un asesor o un terapeuta, o procurar la mediación de un mediador capacitado. (Por lo general, la mediación familiar es el ámbito en el que el mediador tiene más experiencia en el marco de la prestación de cuidados). Trabaja para que logren conciliar, negociar y mantenerse enfocados en los seres queridos que necesitan ayuda y no en intentar resolver problemas familiares profundos, a menos que todas las partes estén dispuestas a esforzarse por resolverlos.

    

  


  Cómo alentar, reconocer y valorar a tu equipo


  La prestación de cuidados puede ser agotadora tanto desde el punto de vista emocional como físico, y muchos de nosotros estamos haciendo grandes sacrificios. Todos los miembros de tu equipo necesitan una retroalimentación positiva, aun cuando estén motivados por el amor y el altruismo. Aunque los miembros del equipo no estén haciendo tanto como a ti te gustaría, es una buena idea reconocer lo que están haciendo, aunque sea solo por el hecho de que contribuirán más si se sienten valorados. Para algunos, el aprecio demostrado por las personas a quienes cuidan es lo máximo. Otros, prefieren que el cuidador principal, el líder del equipo o los compañeros de equipo reconozcan sus aportes, ya sean grandes o pequeños. Algunos cuidadores, por cierto, necesitarán más reconocimiento que otros, en tanto que habrá quienes se sentirán incómodos con el reconocimiento, aunque, muy internamente, sin duda lo apreciarán.


  Descubre qué es lo que tiene mayor significado para los miembros de tu equipo. A continuación se citan algunas sugerencias para reconocer las contribuciones:


  
    	
      Un simple “gracias” manifestado personalmente, de tu parte o de parte de tus seres queridos.

    


    	
      Una nota, llamada telefónica, mensaje de texto o correo electrónico de agradecimiento, de tu parte o de parte de tus seres queridos, expresados con sinceridad.

    


    	
      Una fotografía de la persona, miembro de tu equipo, junto con tus seres queridos.

    


    	
      Una tarjeta de regalo para un café o un helado, un ramo de flores o alguna delicia comestible.

    

  


  Descripción del trabajo:

  Encargado de la formación de equipos


  ¡Felicitaciones! El trabajo en equipo no siempre es fácil, pero te has convertido en un integrante clave del equipo de prestación de cuidados de tus seres queridos y, quizás, en su líder. Te has hecho merecedor de una nueva cualidad relacionada con el trabajo de cuidador:


  Participa como miembro o líder de un equipo que trabaja para brindar cuidados a determinados seres queridos. Posee excelentes habilidades para la comunicación y posibilita que los miembros del equipo compartan información actualizada. Negocia y designa funciones y responsabilidades para cada miembro del equipo o las acepta de buen grado cuando se las asigna el líder del equipo. Administra los informes del equipo y actualiza o brinda información al líder del equipo. Fortalece el espíritu del equipo y lo motiva a lograr objetivos.


  Capítulo 6


  El cuidador organizado:

  cómo mantenerte cuerdo


  En mi calidad de cuidadora que trabaja, estoy increíblemente ocupada. A menudo me preguntan cómo me las arreglo para hacer todo lo que hago y conservar mi cordura. La experiencia me permite asegurar que la única forma de sobrevivir es organizándonos.


  Inicié mi gestión como cuidadora con una gruesa carpeta de tres anillos y bolsillos, y una resma de papel rayado para tomar notas, ¡pero he recorrido un largo camino desde entonces!


  Cuando vine por primera vez a Arizona y comencé a brindar cuidados a mis padres en forma más intensa, me topé con pilas de historias clínicas guardadas en carpetas y un gordo directorio Rolodex con información sobre contactos médicos. El sistema de papá le podrá haber funcionado a él, pero yo me sentía totalmente perdida. Solía regresar a casa de las citas con sus médicos cargada de recibos, instrucciones, folletos y recetas, e invariablemente, siempre perdía algo en el camino.


  La carpeta original estaba organizada por secciones: una para papá y otra para mamá. Pero al poco tiempo, estaba desbordada y desordenada, y resultaba difícil de cargar para todos lados Entonces, un día, mientras me encontraba en una reunión de trabajo, revolviendo mis cosas en busca de un bolígrafo y algo de papel para tomar notas, observé a Patti, una colega, tomar con toda tranquilidad su iPad y abrir una aplicación diseñada para tomar notas, con la que escribiría un resumen de la reunión. En ese momento, caí en la cuenta de que yo también podía utilizar ese método para asistirme en mi función de cuidadora. Ella me alentó a desechar el papel y el bolígrafo y a abrazar la tecnología. ¡Nunca más volví a mirar hacia atrás! Esta es una de las tantas maneras en las que conseguí organizarme y mantenerme organizada.


  Introducción


  Como cuidador que también trabaja, tú, al igual que yo, muy probablemente tengas una abrumadora cantidad de tareas que cumplir, documentos que encontrar y detalles que seguir sin perder. Además de tu trabajo remunerado, tal vez te encuentres manejando un sinnúmero de asuntos, entre los que se incluyen planes y archivos de índole legal, financiera y médica; contactos con médicos y terapeutas; equipo médicos, análisis y consultas médicas; cuestiones domésticas, fechas importantes y conmemoraciones; actividades y objetos personales; y tu grupo de prestación de cuidados. Abarcar tanto aturde la mente.


  ¡Nunca tengas temor! Tienes a tu disposición muchos consejos y herramientas —tanto tradicionales como de alta tecnología— que te facilitarán la tarea. A ello, súmale esas habilidades organizacionales que empleas en tu trabajo remunerado y que das por sentadas. Reflexiona acerca de cómo puedes aplicar dichas habilidades a tu papel de cuidador y a otras áreas de tu vida. Dispone de un poco de tu tiempo presente para organizarte y poner en funcionamiento simples métodos que, más tarde, podrán ahorrarte mucho tiempo, esfuerzo y frustraciones.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo administrar tu tiempo e implementar sistemas.

    


    	
      Cómo reunir, almacenar y actualizar documentación e información claves.

    


    	
      Cómo emplear la tecnología para organizarte, tener acceso a la información y compartirla.

    

  


  Cómo administrar tu tiempo


  En ocasiones, las habilidades “a la antigua” que suelen ponerse en práctica para administrar el tiempo pueden producir una gran diferencia en tu vida cotidiana como cuidador. Intenta usar estos métodos en tu trabajo, en tu papel como cuidador y en todos los demás aspectos de tu vida:


  Nada de dilaciones: Lo único que esto logra es hacerte sentir peor. Tan solo completa la siguiente tarea de la lista, así sea una pequeña. Te sentirás mejor, lo cual, probablemente, te motivará a hacer más cosas.


  Confecciona una lista: Si resulta de utilidad, agrega a una lista todos los diversos aspectos que forman parte de tu estilo de vida, pero en forma organizada. Un ejemplo podría ser: hogar, trabajo, prestación de cuidados, familia, compras, etc.


  Prioriza: Enumera lo que deber realizar por orden de importancia, de acuerdo con tus necesidades personales, familiares y laborales, y las de tus seres queridos.


  Enfócate en una prioridad: Durante toda esa hora, día, mes o proyecto, selecciona una prioridad del tope de la lista, la cual, una vez cumplida, te brindará la sensación de que has conseguido un logro importante. A continuación, selecciona dos tareas más de la lista, de menor prioridad. Si consigues realizar una, te sentirás realmente bien; finaliza la segunda y te sentirás por las nubes…, consigue completar otras ¡y te sentirás como una superestrella!


  Maneja tus expectativas: Ten presente que tu lista “de cosas por hacer” nunca estará totalmente completa, de modo que deja de fijarte en eso como un objetivo. Siempre habrá nuevas cosas que irán agregándose a tu lista.


  Trabaja en tu tarea por un corto período de tiempo: Si una tarea aparenta ser irrealizable, tan solo empieza de a poco, dedicándole un corto período de tiempo —digamos, 5 o 20 minutos, lo que tú puedas— y, en ese tiempo, da todo de ti. Te podrás detener en ese punto, pero podrías sentirte mucho mejor retomando la tarea después de un breve receso.


  Permanece atento: Cuando tu mente está dispersa, te privas a ti mismo de la habilidad para mantenerte enfocado y ocuparte de alguna cosa. Así, simplemente, restas eficiencia y es muy probable que no confíes en recordar tus asuntos de memoria, lo que te causaría problemas y pérdida de tiempo más adelante. Hace poco, ayudé a mamá a bajarse del vehículo y a sentarse en su silla de ruedas, y la llevé hasta el consultorio de su médico, pensando en todo momento en una tarea que tenía pendiente. Cuando regresamos al automóvil, me percaté de que ¡había dejado el baúl completamente abierto! Nos reímos un buen rato; había sido bastante afortunada —no me habían robado nada—, pero fue un recordatorio de que debía conectarme con el momento presente.


  Toca las cosas una vez: Cualquier experto en eficiencia te dirá que toques un papel tan solo una vez. En otras palabras: lee, ejecuta, haz el seguimiento y archiva en la misma ocasión, ya sea que se trate de un papel escrito o de un documento digital. Cuantas más veces iniciamos una tarea, la dejamos, la retomamos, nos detenemos, comenzamos, etc., más tiempo desperdiciamos. Soy la reina de la ejecución de múltiples tareas, pero también he aprendido que, a la larga, me siento más satisfecha cuando termino una tarea antes de comenzar otra.


  Implementa sistemas: Querrás disponer de sistemas simples que te permitan organizar, actualizar y compartir la información. Esto evitará que desperdicies tiempo y ayuda, guardando coherencia con otros cuidadores. Por ejemplo, en estos días, tanto mi hermana como yo llevamos a nuestros padres a sus consultas con el médico, de manera que hemos desarrollado un sistema para intercambiar notas. Yo cuento con un teléfono inteligente con el que tomo notas en el momento, utilizando una aplicación llamada Evernote. A medida que cierro las anotaciones se las envío con prontitud a mi hermana y a nuestros cuidadores profesionales. Mi hermana toma notas escritas y luego, o me las alcanza o las ingresa en un archivo Evernote compartido que tiene en su computadora. También he creado una carpeta en papel sobre consultas/emergencias para cada uno de mis padres, fáciles de asir y de llevar, y a la que también puedo acceder fácilmente desde mi teléfono inteligente e iPad. Contiene una lista de medicamentos, sus historias clínicas, copias de sus tarjetas de seguro, una lista de contactos para casos de emergencia, copias de sus testamentos vitales, poderes para la asistencia médica y papeles en blanco para tomar notas.


  Define funciones y responsabilidades: Resulta fundamental tener en claro las funciones de cada uno. Incluso si los roles o papeles cambian con el tiempo, establécelos y reajústalos en la medida de lo necesario, a fin de asegurarte de que todos entiendan sus responsabilidades. Sirve para ahorrar mucho tiempo y evitar duplicidades. Decide, por ejemplo, qué miembro del equipo de prestación de cuidados actualizará los archivos y compartirá la información. Cuando les cambian alguna medicación a mis padres, por ejemplo, la persona que primero se entera del cambio lo anota en la lista impresa de fármacos que conservamos junto con sus medicinas. Luego, es mi responsabilidad actualizar en forma periódica las copias de la lista que tengo guardadas en mi computadora (puedes emplear un sistema de almacenamiento compartido; véase más abajo), copiarlas en mi aplicación para tomar notas y enviárselas por correo electrónico a todos los miembros de mi equipo de cuidados. Nuestro cuidador remunerado es responsable de hacerme saber cuándo un medicamento se está agotando, y yo, de añadirlo en mi lista de compras.


  Planifica por anticipado: Siempre ahorrarás tiempo en una situación de emergencia o de crisis si ya la has previsto y has preparado las herramientas que necesitarás. Para más detalles sobre este tema, véase el Capítulo 12.


  Christie estableció un eficiente sistema cuando le brindaba cuidados a su mamá, afectada de demencia. Había coordinado con sus hermanos para que le enviaran correos electrónicos con las actualizaciones, de manera tal que ella pudiera guardar los informes en carpetas de Outlook. Ella creaba en su computadora documentos de Word que le permitían hacer el seguimiento de los síntomas de su madre. También recurrió a soluciones de baja tecnología. “Empleaba una libreta con espiral en donde anotaba toda la información de contacto de los médicos, las medicaciones y las dosis correspondientes, tomaba notas durante las entrevistas con los médicos/abogados/contadores, etc., guardaba información que me confiaban los médicos y otras personas”, explica Christie. Dividió la libreta en tres partes según el tipo de información: médica, legal y hogareña. Esta organización, afirma, “me otorgó una gran tranquilidad y me ayudó a mantenerme cuerda, ya que cada vez que necesitaba determinada información, sabía dónde encontrarla. Mi anterior sistema, haciendo el seguimiento de notas al azar, simplemente no funcionó ¡Jajaja!”


  La información al alcance de la mano


  La mayoría de nosotros ha experimentado la frenética búsqueda de importantes documentos legales, financieros o de salud, muchas veces bajo una gran presión causada por una crisis o por un apremio de tiempo. Detente, recupera tu aliento y hazte un favor: comienza ahora a recabar la información y la documentación que recomiendo más adelante en este mismo capítulo y organízalas para que sean de fácil acceso. Podrá tomarte un tiempo encontrar todo, así que sé paciente contigo mismo. Quizá encuentres lo que buscas prolijamente etiquetado en un archivo o gabinete, en una caja de seguridad o en la oficina del abogado. También, podría muy bien encontrarse en un cuaderno de recortes o guardado dentro de una caja de zapatos en un armario. Algunos ítems quizá estén perdidos. Lánzate a una cacería del tesoro y regocíjate cada vez que encuentres algo; en el proceso, ¡podrías cruzarte con otros preciosos objetos familiares! Hace poco, mientras buscaba un documento financiero, hallé la declaración de impuestos de mamá y papá que databan de la década de los cincuenta. Estaban repletas de historia de la familia, incluidas las ubicaciones de todas sus casas ¡y cuánto habían pagado por su primer hogar (menos de $ 10,000)!


  La próxima vez que necesites uno de estos objetos, ya sea en forma deliberada o inesperada, te sentirás muy aliviado de poder contar con lo que precisas. Durante la prestación de cuidados, tú no puedes controlar gran parte de lo que les sucede a tus seres queridos, pero esta es un área en la que puedes ser proactivo y, créeme, el esfuerzo realmente vale la pena.


  Cómo organizar la información: Si bien probablemente desees dejar los documentos en el lugar donde las personas que cuidas los tenían guardados, no está de más hacer copias para ti, a efectos de que te resulten de fácil acceso y seguimiento. Si estás en el proceso de asumir la administración de todos los asuntos de tus seres queridos, es probable que quieras trasladar todos esos elementos y establecer tu propio sistema de almacenamiento. Te recomiendo que mantengas el sistema de documentos pertenecientes a tus seres queridos separado de tus documentos personales, ya sea en distintos cajones del escritorio o en distintos armarios. Aquí encontrarás algunas opciones organizativas que podrás considerar:


  
    	
      Sistemas archivadores: Adquirí un sistema de archivadores dotado de etiquetas preimpresas para las carpetas. Estos sistemas —algunos ofrecen una guía acerca de lo que hay que archivar en cada categoría y consejos sobre lo que conviene conservar y lo que se debe descartar— se pueden conseguir en tiendas que venden artículos para oficinas.

    


    	
      Abogados y administradores financieros: El abogado de tus seres queridos debería conservar archivos de todos los documentos legales importantes, tales como las directivas médicas anticipadas (testamento vital y poder para la asistencia médica) y documentos relativos a la planificación del patrimonio hereditario (testamentos y fideicomisos revocables en vida). Por su parte, los administradores financieros también deberían conservar copias de todo lo que administran.

    


    	
      Caja de seguridad: Muchas personas conservan copias de documentos de importancia dentro de cajas de seguridad en un banco. Es probable que tus seres queridos tengan, efectivamente, una caja de seguridad, por lo que podría ser una buena idea saber qué hay dentro de ella.

    


    	
      Copias múltiples: No dudes en hacer varias copias de los documentos más importantes y de guardarlos en más de un lugar. Necesitarás estar preparado en caso de un desastre natural, incendio o inundación, o si te encuentras a varios estados de distancia en el momento en que se produce una crisis. En mi caso, conservo copias en papel guardadas en un sistema de archivadores, así como también copias digitales en mi computadora y en mis aplicaciones, para tener un rápido acceso a ellas.

    


    	
      Organizadores profesionales: Si puedes costearlo, tal vez desees contratar los servicios de un organizador profesional para que clasifique los documentos y establezca un sistema de archivo. Contraté a uno para hacerle una breve consulta y luego implementé el plan por mi cuenta, lo cual costó menos que si todo hubiera sido llevado a cabo por el organizador.

    

  


  Mantén los archivos al día: Es tan importante reunir la información como mantenerla actualizada. La información de índole médica, financiera y legal puede cambiar con frecuencia, de modo tal que mantén todo al corriente, a medida que se produzcan cambios. Nunca sabrás cuándo necesitarás la información con prontitud, y muy a menudo me doy cuenta de que la información puede estar allí, al alcance de la mano… pero desactualizada. Me resulta mucho más eficiente hacer la actualización de inmediato, no bien se producen los cambios, que dejarla para otro momento.


  La tecnología


  Pareciera que todos los días me entero de la existencia de otro sitio de internet o de otra aplicación que puede ser de utilidad para los cuidadores. Algunos están concebidos específicamente para ayudar a los cuidadores; otros son buenos para distintos usos, incluida la prestación de cuidados. Pon a prueba varios de ellos en distintas categorías y, si el programa no tiene sentido para ti en los primeros diez minutos, entonces pasa al siguiente. Por lo general, yo comienzo con las aplicaciones gratuitas o con sitios de internet y pruebo varios de ellos para determinar cuáles de sus características me agradan y cuán fáciles son de emplear. Aprecio las recomendaciones de expertos y amigos, pero el uso de aplicaciones es una cuestión muy personal, pues lo que resulta intuitivo para mí, quizá no lo sea para ti. A continuación, te presento algunas formas básicas en las que la tecnología puede contribuir a que te organices.


  Tu computadora: He creado una carpeta rotulada “Mamá y Papá” en mi computadora, en donde organizo la información relativa a mis padres en subdirectorios: asuntos legales, salud de Mamá, salud de Papá, finanzas, prestación de cuidados, legajo de servicios militares, información familiar, mudanzas, etc. Las listas de medicamentos y de médicos, las historias clínicas y la información financiera están confeccionadas en formatos Word y Excel. Todo esto constituye información personal y confidencial, así que asegúrate de que tu computadora cuente con la protección de un firewall y un programa antivirus.


  Correos electrónicos: En el caso de los correos electrónicos, puedes mantener un registro organizado que contenga la información vital concerniente a tus seres queridos. Puedes crear carpetas digitales en tu programa de correo electrónico para categorizar la información. Algunos programas te permiten configurar enrutamientos que archivan los correos electrónicos recibidos en forma automática en determinados directorios, lo que ahorra tiempo cuando uno necesita ubicar más tarde una correspondencia específica. Para conservar un registro de los correos que tú envías, puedes enviarte una copia a ti mismo con la opción CC (con copia), de modo tal que no tengas que buscar luego ese mismo correo en tu casilla de correos enviados. Antes de tornarme una experta en aplicaciones, me mandaba por correo electrónico notas y tareas, a las cuales podía acceder más tarde por medio de mi computadora.


  Almacenamiento en línea, copias de resguardo y uso compartido de archivos: Tienes a tu disposición un sinnúmero de opciones para guardar prácticamente cualquier cosa en forma digital en tu computadora, entre las que se incluyen Dropbox, Cobalt, Google Drive, Mozy e iCloud. La mayoría de estas opciones de almacenamiento en “la nube” (es decir, en internet o en una red de servidores) ofrece una capacidad limitada de espacio gratuito, con tarifas que se incrementan en forma gradual a medida que aumentas tu espacio de almacenamiento. Al permitir a otros el uso compartido de archivos, puedes brindarle a tu familia acceso a importantes documentos también desde sus respectivas computadoras. Tener la capacidad de acceder a documentos desde cualquier computadora o dispositivo móvil puede resultar invaluable para los cuidadores que también trabajan. Puede también proporcionarte la tranquilidad de saber que si tu computadora colapsa, o no la tienes contigo, tus documentos están almacenados en forma segura. No pocas veces he necesitado acceder a un documento de Word mientras me encontraba en un viaje de negocios o en el consultorio de un médico, y pude fácilmente bajarlo de la nube a mi teléfono.


  Organización familiar integral: Los sitios de internet y las aplicaciones orientadas hacia la organización familiar pueden centralizar tu vida y la de tus seres queridos con copias digitales de documentos y fotografías, así como también coordinar calendarios y listas de tareas. Estos sitios y aplicaciones difieren de los servicios básicos de almacenamiento o de resguardo en línea, ya que organizan todo por ti y te permiten mantener almacenada la información en un solo lugar. Entre las opciones de este tipo disponibles están AboutOne, Cozi, Doxo y Famjama. Estos disponen de un sistema para organizar fotografías e información sobre salud, educación, asuntos legales y voluntariado y, asimismo, de funciones que documentan hitos familiares, recuerdos e inventarios de pertenencias e información doméstica. A modo de ejemplo, puedes cargar la dirección de una propiedad, ¡y una aplicación te podría suministrar su cotización actual aproximada!


  Escaneos: La capacidad de escanear documentos por medio de una impresora, escáner o copiadora y guardarlos en tu computadora puede reducir el desorden de papeles. Una vez que escaneas un documento y lo almacenas en línea, en forma segura, es probable que ya no necesites mantener un sistema de archivo en papel. Esto fue de mucha ayuda cuando presenté una solicitud para que le otorgaran a mi padre los beneficios de veterano. Tras haber escaneado previamente sus antecedentes militares, pude enviarlos por correo electrónico para justificar la solicitud o tener acceso a ellos desde mi dispositivo móvil o computadora.


  Coordinación del equipo: Numerosos sitios de internet y aplicaciones pueden ayudarte a comunicarte con familiares, amigos y cuidadores remunerados. Puedes coordinar aspectos relacionados con las necesidades, progresos y síntomas de tus seres queridos; compartir listas de tareas; organizar el apoyo brindado por voluntarios y solicitar a los cuidadores contratados que suministren actualizaciones, de modo que puedas supervisar sus actividades. Entre las aplicaciones destinadas a los cuidadores se incluyen CaringBridge, CareFamily, Lotsa Helping Hands y MobiCare. También puedes crear tu propio sitio de internet familiar o calendario compartido, haciendo uso de herramientas tales como http://www.myfamily.com/, http://www.familylobby.com/ y http://www.mygreatbigfamily.com/.


  Notas: ¿Te encuentras rodeado de anotaciones adhesivas por todos lados? ¿Tomando notas durante las consultas con el médico y en reuniones familiares, para luego andar buscándolas inútilmente? Yo solía cubrir toda la puerta de entrada con anotaciones adhesivas para poder verlas al salir; solía encontrar las notas de las consultas con los médicos pegadas en el reverso de mis documentos de trabajo. Pues, ¡no más! Ahora empleo una aplicación diseñada para tomar notas (existen muchas, incluidas Evernote, OneNote, Google Keep y SkyNote), que se sincronizan automáticamente con mi teléfono inteligente, mi tableta y mi computadora. A dondequiera que vaya, puedo disponer de anotaciones e historial, organizados temáticamente por trabajo, cuestiones personales, y mamá y papá. Hace poco, el médico de mamá se preguntaba desde cuándo ella estaba siendo tratada con cierta medicación. Recurrí a mis notas, hice una búsqueda por nombre de médico y encontré las anotaciones de todas las consultas efectuadas con ese doctor. ¡Voilà!: encontré la fecha en la que le había cambiado su medicación ¡más rápido de lo que él pudo hacerlo en su propio sistema! También abrocho páginas de internet que me ayudan a investigar sobre afecciones médicas y les envío copias a mis hermanas y a los cuidadores remunerados. Cuando el médico me entrega folletos, verifico si están disponibles en línea y simplemente archivo los enlaces en carpetas de fácil acceso. También almaceno documentos clave, las recetas preferidas de mis padres y anotaciones relacionadas con su cuidado personal o con cambios en relación con sus capacidades.


  Listas de tareas: Al hacer malabares entre el trabajo y la prestación de cuidados, mi lista de tareas pendientes es interminable. Sin embargo, ya no desperdicio más tiempo ni energía mental tratando de recordar qué se debe hacer. He recurrido a varias aplicaciones que permiten confeccionar listas de tareas; elije una que satisfaga tus necesidades. Entre las aplicaciones disponibles están Astrid, Errands, Producteev, Remember the Milk, reQall, Todoist, Toodledo y Workflowy. Lo que yo necesito son unas pocas características: sincronización automática, de manera que cuando creo o verifico una tarea, la actualización se lleva a cabo en todos mis dispositivos; organización por categorías (como trabajo, hogar, papá o mamá); y una función que habilite al equipo para compartir la lista, de forma tal que yo pueda asignar tareas y podamos trabajar en conjunto para completar los proyectos especiales y los que están en ejecución.


  Listas de compras: ¿Haciendo las compras para ti y para tus seres queridos? Cada aplicación de lista de compras es singular, pero en la mayoría podrás separar los artículos por tienda o por listas, la tuya y la de tus seres queridos. Algunas también se pueden sincronizar y disponen de una función denominada “historial” que te permite visualizar y seleccionar ítems que ya has adquirido anteriormente. Las listas son compartibles, por lo que los cuidadores contratados y otros miembros de la familia pueden agregar artículos para que tú los compres y, a la inversa, tú puedes añadir artículos a sus listas. Entre las aplicaciones para armar listas de compras se incluyen Cozi, Grocery Gadgets, Green Grocer, Grocery IQ, Shopper, Shopping List y Ziplist.


  Pago de cuentas y seguimiento financiero: Haz el seguimiento del dinero que gastas en la prestación de cuidados, paga las cuentas de tus seres queridos y sigue sus finanzas haciendo uso de software y aplicaciones financieros. Quicken es un popular software para las finanzas personales, y muchas aplicaciones, tales como Check, Manilla y Mint, pueden asistirte en la administración del dinero.


  Sistemas de alerta médica y tecnología GPS: Hace mucho tiempo que los sistemas de alerta médica que les permiten a tus seres queridos presionar un botón y obtener ayuda (o ser visitados a diario para ver cómo se encuentran) están disponibles para uso domiciliario; ahora, también están disponibles para ser utilizados fuera del hogar, mediante la tecnología de GPS. Y si las personas de las que cuidas padecen de demencia, es probable que te preocupe la posibilidad de que puedan extraviarse. La última tecnología permite el seguimiento mediante GPS a través del teléfono celular que tus seres queridos llevan consigo, algún dije o hasta incluso los zapatos que usan. Puedes ver dónde se encuentran y dónde han estado por medio de tu computadora o dispositivo móvil. Algunos sistemas para tener en cuenta son Alzheimer’s Association Comfort Zone, eCare+Voice, Lifeline y Mobile Alert System from Medical Guardian. Tal vez puedas conseguirlos en grandes almacenes de tu localidad, tales como BJ’s, Costco o Sam’s Club o, si no, puedes averiguar en la agencia de la tercera edad de tu área de residencia (http://www.eldercare.gov) cuáles son las empresas locales que los comercializan.


  Historias clínicas: Existe una diversidad de sitios de internet y de aplicaciones que pueden ayudarte a rastrear información médica e historias clínicas; algunos están orientados a enfermedades o afecciones específicas. La clave es que encuentres los que funcionen para ti. Uno de mis preferidos es iBlueButton, ya que transforma la información de Medicare en una útil historia clínica, lista de medicación y listas de médicos. Algunas otras son Blood Pressure Monitor—Family Lite, Capzule PHR, Glucose Buddy y WebMD. AARP ofrece la herramienta en línea Health Record (Mi Historial de Salud con AARP) (gratis para sus socios, ingresando en www.aarp.org/healthrecord), que permite registrar, en un mismo lugar, a todos los médicos, consultas médicas, procedimientos, medicaciones y mucho más. Los cuidadores también pueden obtener acceso a los registros para ayudar en el seguimiento de todas estas cuestiones.


  En la mayoría de los sistemas hospitalarios y en algunos consultorios médicos, ahora se dispone de historias clínicas electrónicas (EHR, Electronic Health Records), cuyos registros de salud pueden ser compartidos entre múltiples agencias e instituciones. Suelen incluir información sobre las visitas a médicos, alergias, medicaciones, seguro, antecedentes familiares, vacunas, enfermedades/afecciones, internaciones y cirugías. Algunos médicos ahora cuentan con sitios de internet donde los pacientes pueden, entre otras cosas, acceder a las notas tomadas en ocasión de las citas, informes radiológicos y prescripciones.


  Bill Carter pensaba que sería reconfortante para su madre si él la ayudaba a inventariar todas sus pertenencias importantes y de valor tanto sentimental como económico. “Quería brindarle a mi madre tranquilidad y quería hacerlo eficientemente, de una forma tal que todos los familiares pudieran tener acceso en el futuro”, cuenta Bill. Comenzó tomando fotografías de las reliquias familiares y utilizando Evernote para almacenar las fotografías junto con las descripciones y las historias que su madre compartía sobre cada una de ellas. Cuando terminó el trabajo, les solicitó a sus hermanos que lo revisaran y que pensaran qué les gustaría conservar.


  Documentos e información a reunir


  Según el grado de apoyo que estés brindando en la actualidad, es probable que no necesites de todos los documentos e información que enumero más abajo. Ten presente que, con el tiempo, tu función de cuidador puede intensificarse, por lo que podrías necesitar acceso a ellos en el futuro. Conversa con tus seres queridos sobre la posibilidad de reunir los siguientes ítems, estrictamente a los fines informativos para su potencial uso en el futuro.


  Información básica


  
    	
      Domicilio y números telefónicos

    


    	
      Licencia de conducir

    


    	
      Tarjeta de identificación estatal, si tus seres queridos no conducen (disponible a través de la oficina de automotores)

    


    	
      Número de Seguro Social

    


    	
      Registro de antecedentes militares

    


    	
      Tarjetas para la donación de órganos

    


    	
      Instrucciones para el funeral y el sepelio

    


    	
      Escritura del cementerio

    


    	
      Como mínimo, tres contactos para situaciones de emergencia (incluyéndote a ti), con nombres completos, números telefónicos, domicilios y correos electrónicos

    


    	
      Otros familiares y amigos, en el orden en que deben ser telefoneados en caso de emergencia, también con información de contacto

    


    	
      Claves y números de identificación personal (PIN) para acceder a todas las cuentas, incluidas las cuentas minoristas, bancarias, de redes sociales y de correo electrónico

    


    	
      Comunidad de fe (tal como iglesia, templo, sinagoga, pastor, sacerdote o rabino), con información de contacto

    


    	
      Vecinos o amigos que podrían brindar ayuda, con información de contacto

    


    	
      Personal de limpieza, jardineros, cuidadores de piscinas y personal de mantenimiento y reparaciones, con información de contacto

    


    	
      Nombres e información de contacto de agencias e individuos que prestan servicios a tus seres queridos, tales como cuidados domiciliarios, transporte, alojamiento, servicios diurnos para adultos, asesoría, terapia, servicios de respuesta a emergencias (alerta médica), voluntarios y consuelo telefónico

    


    	
      Otros prestadores de servicios de atención personalizada, tales como manicura, peluquero y masajista

    


    	
      Veterinario, cuidador de mascotas, paseador de perros y peluquero canino

    

  


  Información sobre salud/médica (para más detalles, véase el Capítulo 9)


  
    	
      Nombres e información de contacto de todos los médicos, incluida la enfermedad que tratan

    


    	
      Nombres e información de contacto de la farmacia local y la farmacia que envía medicamentos por correo

    


    	
      Lista de medicaciones y de suplementos, incluidos su finalidad, dosis, cronograma, médico que prescribe, farmacia que los suministra y efectos colaterales

    


    	
      Historia clínica, incluidas las afecciones del pasado y del presente, grupo y factor sanguíneo, alergias a fármacos, cirugías e internaciones

    


    	
      Cobertura del seguro de salud, con copias de todas las tarjetas del seguro, incluidos Medicare o Medicaid y el seguro privado

    


    	
      Directivas médicas anticipadas, incluidos un testamento vital y un poder para la asistencia médica, órdenes de no resucitación y órdenes médicas para tratamientos de sostén vital. (Constata en la agencia de la tercera edad de tu localidad si existen formularios de directivas anticipadas u órdenes médicas adicionales disponibles en tu estado).

    


    	
      Documentos del seguro de cuidados a largo plazo

    

  


  Información legal (para más detalles, véase el Capítulo 7)


  
    	
      Documentos de planificación del patrimonio hereditario (incluidos un testamento y un fideicomiso revocable en vida)

    


    	
      Poderes

    


    	
      Documentación de ciudadanía o naturalización

    


    	
      Pasaporte, tarjeta verde y visa

    


    	
      Certificado de matrimonio

    


    	
      Acta de divorcio/separación

    


    	
      Documentación sobre trámites de adopción

    


    	
      Títulos de propiedad de automóviles

    


    	
      Escritura de la vivienda u otro bien inmueble

    


    	
      Contratos de alquiler

    

  


  Información financiera (para más detalles, véase el Capítulo 8)


  
    	
      Nombre e información de contacto de administradores financieros, corredores de bolsa, asesores de inversión y contadores

    


    	
      Cuentas bancarias y de inversión, incluidos el nombre de la institución, el estado en el que se abrió la cuenta, los números de la cuenta, los nombres de cada cuenta, los valores y las tarjetas de débito asociadas

    


    	
      Registros de los ingresos y los respectivos montos, tales como aquellos provenientes de los pagos de seguros, Seguro Social, jubilación, pensiones, beneficios públicos, beneficios para veteranos, ingresos por bienes raíces y apoyo económico de familiares

    


    	
      Número y ubicación de las cajas fuertes y sus llaves

    


    	
      Empresas emisoras de las tarjetas de crédito, junto con los números de cuenta, fecha de vencimiento de la tarjeta, sitios de internet, fecha de vencimiento de los pagos y adhesión de las cuentas al sistema de débito automático

    


    	
      Documentos sobre hipotecas y líneas de crédito que usan la casa como garantía

    


    	
      Gastos (tales como servicios, asistencia, atención médica y alquiler) y su adhesión al sistema de débito automático

    


    	
      Pólizas de seguro (tales como las de seguros de vida, por discapacidad, de cuidados a largo plazo, de vivienda, de alquiler y del automóvil)

    


    	
      Inventario de las pertenencias de valor (tales como joyas, objetos de arte, platería, antigüedades, vehículos, embarcaciones y bienes raíces) y su valor actual

    


    	
      Documentos impositivos recientes, recibos actuales y registros de las deducciones

    

  


  Descripción del trabajo:

  Experto en eficiencia


  ¡Felicitaciones! Le has ganado a la montaña de papeles y has pasado horas en el teléfono y frente a la computadora. Puedes, merecidamente, agregar una nueva cualidad a la descripción del trabajo:


  Reúne documentos e información pertinentes a la prestación de cuidados. Crea e implementa sistemas de archivo y cambios en el ámbito que lo rodea para maximizar la productividad. Evalúa procesos, actividades y tareas de rutina, y diseña procedimientos simplificados para optimizar la eficiencia y los logros. Adquiere competencia en el uso de nueva tecnología.


  Capítulo 7


  Asuntos legales


  Nuestra familia guarda recuerdos maravillosos de nuestra finca en las ondulantes colinas del sudeste de Ohio. Cabalgábamos a caballo, plantábamos nuestros propios jardines y explorábamos cada pulgada de esos setenta y cinco acres con papá, quien, bastón en mano, encabezaba cada salida, adornándola con entusiastas descripciones de la flora y la fauna que descubríamos en cada esquina. Cuando mis padres se mudaron a Arizona en 1981, ofrecieron la propiedad en alquiler. Pero en lo últimos tiempos, la finca familiar se convirtió en una carga financiera, de manera que tuvimos que ponerla a la venta. Fue una decisión muy difícil y emotiva, por lo mucho que la finca representaba para nosotros y por todos los años en los que mi hermana y su familia habían vivido allí.


  La granja estaba incluida en el fideicomiso en vida de mis padres y yo me encontraba facultada —por medio del fideicomiso y de un documento legal conocido como poder permanente para asuntos financieros— para hacerme cargo de sus asuntos. Con la asistencia de nuestros abogados, estaba en condiciones de facilitarles la operación de venta.


  Sin embargo, las complicaciones aparecieron antes de que la venta pudiera concretarse. No podía depositar el cheque en la cuenta corriente de mis padres. El banco exigía la apertura de una nueva cuenta a nombre del fideicomiso en vida. A ello se sumó la negativa del banco a permitirme abrir la nueva cuenta en nombre de mis padres, a pesar de estar designada como su apoderada en el poder y como su fiduciaria en el fideicomiso. Al parecer, según nuestros abogados, el banco debería haber respetado el poder, aunque no estaba obligado a hacerlo. En consecuencia, mis padres tuvieron que completar los formularios bancarios, lo que requirió más de diez firmas de cada uno, un proceso difícil y desalentador para ellos, teniendo en cuenta sus discapacidades.


  Creía que estábamos preparados para afrontar cualquier asunto legal que pudiera presentarse, pero ahora sé que los bancos y otras instituciones financieras, así como la Administración del Seguro Social, pueden exigir sus propios poderes y otros tipos de formularios de autorización.


  Introducción


  Cuando estamos a cargo del cuidado de nuestros seres queridos, es inevitable que surjan problemas legales. Es probable que padezcan problemas de salud y que no se encuentren en condiciones de tomar decisiones de índole médica por sí mismos, ni de lidiar con esos interminables asuntos relacionados con la cobertura de los seguros que siempre surgen. Tal vez tengas que decidir por ellos y luchar tú mismo con las compañías aseguradoras. Podría ser necesario que te ocupases de pagar cuentas, firmar papeles y tomar decisiones financieras en su nombre. Cuando fallezcan, quizá debas administrar su patrimonio hereditario. Debes ocuparte de un trabajo de tiempo completo y, al mismo tiempo, lidiar con los altibajos que supone la prestación de cuidados, tanto en lo emocional como en lo físico. Es por ello que resulta de tanta importancia asegurarse de que los aspectos legales han sido previstos antes de que se produzca una crisis. Igual de importante es el hecho de que no querrás preocupar a tus seres queridos con temas legales cuando no puedan entenderlos o necesiten de todas sus fuerzas para combatir la enfermedad que padecen.


  Si las personas a quienes cuidas aún no han tomado las medidas necesarias para ordenar sus asuntos legales, aliéntalos o ayúdalos a que lo hagan ahora mismo. Podrías consultar con tu empleador para averiguar si, entre tus beneficios de empleado, dispones de algún servicio de asesoría jurídica que pueda resultar de utilidad.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo establecer un diálogo con tus seres queridos sobre temas delicados de índole legal y su planificación.

    


    	
      Cómo determinar qué documentes legales podrías necesitar, tales como:


      
        	
          Poderes notariales para la asistencia médica

        


        	
          Órdenes de no resucitación (DNR, Do Not Resuscitate Order)

        


        	
          Órdenes médicas para tratamientos de sostén vital (POLST, Physician Orders for Life Sustaining Treatment)

        


        	
          Testamentos vitales

        


        	
          Poderes notariales para asuntos financieros

        


        	
          Testamentos y fideicomisos

        

      

    


    	
      Cómo gestionar la determinación de la incapacidad

    


    	
      Cómo organizar documentos legales

    


    	
      Cómo encontrar profesionales adecuados que te asistan con los asuntos legales

    

  


  Cómo dialogar con tus seres queridos sobre sus planes y deseos


  A medida que te ocupas de cuidar y apoyar a tus seres queridos, abordar el tema de sus planes y deseos para el futuro —y asegurarnos de que los documentos legales necesarios para materializar esos planes y deseos estén adecuadamente dispuestos— puede ser algo difícil. La mayoría de nosotros no quiere siquiera pensar en cuando llegue el momento en el que las personas a quienes cuidamos no sean capaces de tomar decisiones ni en lo que pasará luego de que hayan fallecido, y mucho menos hablar del tema. Pero la realidad indica que es mucho mejor hablar sobre estos asuntos en forma temprana y con frecuencia, antes de que se produzca una crisis. Si ellos no han adoptado las medidas que se enumeran en este capítulo, te verás en la necesidad de ayudarlos a hacerlo. A continuación, encontrarás algunos de los temas que querrás tratar:


  
    	
      Qué planes y documentos legales ya han preparado y cómo acceder a ellos.

    


    	
      A quién desean nombrar para que tomen decisiones financieras y médicas en su nombre.

    


    	
      Si querrán ser objeto de tratamientos de sostén vital, en el caso de padecer una enfermedad terminal.

    


    	
      Cómo desearían que se gestione la etapa final de su vida.

    


    	
      Cuáles son sus preferencias para el funeral y el sepelio.

    


    	
      Cómo desean que se disponga de sus bienes luego de su muerte.

    

  


  A veces, e incluso cuando se ha abordado el asunto en forma sensible y respetuosa, nuestros seres queridos se resisten a hablar sobre temas y planes personales de esa naturaleza. Ten en claro que lo único y lo mejor que puedes hacer por ellos es ayudarlos. Si se niegan a aceptar tu asistencia o a compartir información, pero aún pueden tomar sus propias decisiones, quizá no estés en condiciones de hacer nada. En ese caso, ponte a su disposición para suministrarles cualquier tipo de ayuda que ellos permitan y elige otra forma de actuar, en términos acordes con tu propia planificación a largo plazo. A menudo, resulta útil convocar o darle participación a una tercera parte objetiva, tal como un consejero, médico, abogado o mediador. Para más ayuda, lee los “Consejos para conversaciones difíciles” incluidos en el apéndice.


  Chrissy dice que su mamá percibe cualquier preparativo que se tome por anticipado como una violación a su privacidad e independencia. “Ella necesita de mi ayuda y la de mi hermana, pero únicamente de acuerdo con sus condiciones”, explica. “Es difícil para nosotras ayudarla o tomar buenas decisiones sobre sus finanzas o su salud, ya que contamos con muy poca información y ella nos repite que no es asunto nuestro, incluso cuando nos pide asistencia. Resulta extremadamente difícil lidiar con esta situación mientras desarrollo mi actividad laboral, en particular cuando afecta el lugar en donde vivo, qué trabajos puedo tomar, etc. Entiendo perfectamente que no quieran perder su independencia y privacidad, pero mi consejo es que también intentes ponerte en el lugar de tus hijos cuando necesites que te ayuden. Y debes estar preparado; no esperes a que ocurra algo traumático para planificar”.


  Documento legales


  Poder notarial


  Un poder notarial o, simplemente, poder, le permite a la persona de quien cuidas designar a alguien —denominado “agente”, “apoderado legal” o “representante”— para actuar en su nombre a los efectos de tomar decisiones, administrar sus asuntos y acceder a documentos o archivos de importancia. Existen distintos tipos de poderes, algunos de los cuales pueden combinarse:


  
    	
      Un poder convencional entra en vigor cuando tu ser querido lo firma y pierde su validez cuando la persona queda mentalmente incapacitada.

    


    	
      Un poder “duradero” entra en vigor cuando es firmado y permanece en vigor a lo largo de toda la vida de tu ser querido, a menos que este lo cancele. Tu ser querido puede continuar manejando sus finanzas, incluso luego de haber firmado un poder. Pero, en el caso de que quede incapacitado, el agente estará facultado para tomar su lugar.

    


    	
      Un poder “condicional” entra en vigor únicamente ante la ocurrencia de un evento específico, como en el caso de que tu ser querido quedase incapacitado. Un poder “condicional” debe ser redactado en forma muy meticulosa para evitar, llegado el momento, cualquier dificultad para determinar exactamente cuando se produjo el suceso que hace entrar en vigor el poder.

    


    	
      Un poder “limitado” entra en vigor por un período de tiempo determinado o en circunstancias específicas establecidas. Tu ser querido podrá firmar un poder limitado cuando deje el país temporalmente o cuando deba someterse a una cirugía o a un tratamiento para una determinada enfermedad. El poder también puede ser limitado en su alcance, circunscribiéndolo tan solo a ciertos asuntos financieros o permitiendo el acceso a determinados fondos, tales como cuentas bancarias, fondos de pensión o cartera de inversiones.

    

  


  Tus seres queridos pueden firmar más de un poder o estipular el orden en que las personas cumplirán el mandato del documento, en el caso de que la primera persona designada no se encuentre en capacidad de desempeñar sus funciones. En mi presente condición de cuidadora principal de mis padres, por lo general tomo la mayoría de las decisiones concernientes a su salud y finanzas, pero, para ciertos casos, comparto la designación conferida por el poder con mis hermanas. Es reconfortante saber que si algo me sucediera a mí, ellas estarán en condiciones de reemplazarme. Ten en cuenta estos detalles, a la hora de considerar el uso de un poder:


  
    	
      Todo poder expira cuando tus seres queridos mueren. Luego del fallecimiento, el apoderado pierde su autoridad para tomar cualquier decisión. (Véase el párrafo “Documentación financiera y sucesoria”, más abajo).

    


    	
      Los poderes cambian de un estado a otro, así que si tus seres queridos residen en más de un estado, asegúrate de que se redacte un poder por cada estado, y de comprender las diferencias que pueda haber entre los distintos documentos.

    


    	
      Cuando debas firmar un documento en tu condición de agente o apoderado, siempre deja en claro que estás firmando en nombre de tu ser querido. Rubrica tu firma, seguida de la frase “como agente en representación de_____” o “como apoderado de_____” (completa la frase con el nombre de tu pariente). Si firmas como es debido, evitarás cualquier responsabilidad personal.

    


    	
      Si tu ser querido te pide que te desempeñes como su apoderado, analiza con él cuál es el alcance exacto de tus responsabilidades, presentes o futuras. Asegúrate de comprender cabalmente sus planes y deseos antes de que tengas que adoptar cualquier medida.

    

  


  En la siguiente sección describiré con más detalle los poderes para la asistencia médica y los poderes para asuntos financieros.


  La primera vez que llevamos a mamá a la sala de emergencias, el hospital requirió su poder para la asistencia médica y su testamento vital. El abogado de mis padres había compilado todo en un carpetón de seis pulgadas de espesor, algo que no me resultaba sencillo de cargar. Me comuniqué con él, y envió copias de los documentos solicitados por fax. El hospital las incluyó en la historia clínica de mamá. En el ínterin, el hospital insistió en que mamá completase un nuevo formulario de “orden de no resucitación”. En consecuencia, debimos explicarle a mamá todas las alternativas que se le ofrecían y asegurarnos de que comprendiera lo que estaba firmando, un arduo proceso, dado su extremadamente delicado estado de salud. Ahora, el hospital cuenta con copias de todos los documentos necesarios en su historia clínica y yo conservo copias en formato electrónico, almacenadas en aplicaciones compartidas y en sitios de internet (véase el Capítulo 6), de modo tal que puedo acceder a ellas con facilidad por medio de mi computadora, mi tableta y mi teléfono inteligente. Ahora, ¡tengo todas las bases cubiertas!


  Documentos médicos


  Poder notarial para la asistencia médica (directiva médica anticipada)


  Con el poder para la asistencia médica, también conocido como poder médico, tu ser querido designa a un apoderado de cuidados médicos. Dicha persona ejecuta aquellas instrucciones que conciernen únicamente a los cuidados de salud y a las decisiones médicas, sin tener en cuenta sus propias creencias religiosas o personales ni la influencia de familiares o amigos.


  Testamento vital (directiva médica anticipada, también conocida como instrucciones para cuidados médicos)


  El testamento vital es un documento legal que le informa a los médicos, familiares y demás personas acerca de los deseos de tus seres queridos con relación al tratamiento médico que eventualmente reciban, en el caso de quedar incapacitados y no poder dar a conocer sus deseos. Un testamento vital puede estipular, por ejemplo, cuándo iniciar y cuándo detener los intentos médicos para prolongar la vida. Tus seres queridos pueden especificar qué tratamientos de sostén vital, tales como sondas nasogástricas, intubaciones o ventilación mecánica (máquinas respiratorias), desean se les administren y cuáles no. Pueden declarar sus deseos sobre las circunstancias por las cuales aceptan o no un tratamiento de diálisis renal, fluidos intravenosos, alimentos, líquidos o cuidados paliativos (como medicinas para el alivio del dolor o las náuseas). Las instrucciones relativas a la donación de órganos y tejidos pueden ser incluidas en este tipo de documento (como también lo son en las licencias de conductor y documentos de identidad expedidos por el estado). Algunos formularios de testamento vital resultan bastante genéricos, pero pueden ser complementados con anotaciones manuscritas que expliquen los deseos más particulares. Un testamento vital, por ejemplo, puede describir la atmósfera que tu ser querido desea para al final de su vida. Muchas personas eligen la música que les gustaría escuchar, las flores que aman, los libros o poemas que les gustaría que les lean, quiénes querrían que los acompañen en ese momento en su habitación y dónde quieren estar. Este nivel de detalle puede ser de vital importancia para muchos.


  La plantilla modelo de testamento vital “Five Wishes” (cinco deseos), creada por Aging with Dignity (http://www.agingwithdignity.org), una organización sin fines de lucro cuya misión es promover mejores cuidados para las personas a medida que envejecen y en la etapa final de la vida, es fácil de completar e incluye una mayor cantidad de preguntas con matices acerca de los deseos para el momento final. Cumple con los requisitos legales de muchos estados y, a menudo, es agregada por personas de otros estados a los formularios vigentes en sus propios lugares de residencia.


  Al pensar de manera proactiva y comunicar con anticipación las preferencias sobre futuros tratamientos, las personas a quienes cuidas pueden contribuir a prevenir desacuerdos y les evitarán a las personas cercanas a ellos, el estado de ansiedad y nerviosismo que genera el suponer o adivinar qué tipo de decisiones tomar respecto de los tratamientos en la etapa terminal. Lo que es más importante, tus seres queridos pueden adoptar, por sí mismos, decisiones muy personales acerca de sus cuidados médicos. Aliéntalos a que consulten con sus médicos, en el caso de que necesiten asistencia para comprender cuáles son las opciones disponibles y así poder decidir al respecto.


  Es muy importante contar tanto con el testamento vital como con el poder para la asistencia médica. Muchos estados los combinan en un solo documento como directiva médica anticipada que puede emplearse para registrar las preferencias personales concernientes al tratamiento y designar a un representante en cuestiones médicas. El formulario Five Wishes mencionado previamente incluye ambos documentos. En lo que respecta a los testamentos vitales y a otros tipos de directivas médicas anticipadas, cada estado prescribe formatos y normas específicos. Para obtener los formularios de directivas médicas anticipadas de tu estado, visita http://www.aarp.org/advancedirectives. Tu ser querido no necesariamente debe contar con la asistencia de un abogado para elaborar sus propias directivas médicas anticipadas. Sin embargo, las leyes del estado puede que exijan que el documento sea firmado ante la presencia de uno o más testigos.


  La manera de pensar sobre las directivas médicas anticipadas puede cambiar según la etapa de la vida que se está transitando y el estado de salud, por lo que debes asegurarte de que las directivas de tus seres queridos estén actualizadas y de que tú mismo estés al tanto de cuáles son sus ideas en relación con la etapa final de la vida.


  Este también es un buen momento para preparar y disponer de tus propias directivas médicas anticipadas, sin importar la edad que tengas ni las circunstancias de tu vida. Cuando comencé a cuidar de mis padres con mayor intensidad, no tenía mis propias directivas médicas anticipadas. Luego de haber sorteado con ellos varias crisis de salud, las preparé. No quiero que ninguna persona que forma parte de mi vida tenga que preocuparse sobre la manera en que debería hacerse cargo de mí, si algo me sucediera. Considero estos documentos como una especie de regalo para mis seres queridos.


  Sin directivas médicas anticipadas, un tribunal podría necesitar designar a un curador para que tome las decisiones de índole médica en nombre de tus seres queridos. El curador nombrado por el tribunal podría ser una persona a la que tus seres queridos no hubieran considerado como su primera elección para hacerse cargo de supervisar sus cuidados médicos, y podría tomar decisiones no basadas en los deseos y valores de tus seres queridos.


  Órdenes de no resucitación


  La orden de no resucitación (DNR, Do Not Resuscitate Order) es conocida también como orden de “código negativo” u orden para “permitir la muerte natural”. Puede ser emitida únicamente por un médico, previa consulta con el paciente o el agente a cargo de su cuidado, en caso de que aquel sea incapaz de expresar sus deseos. Por regla general, una DNR le indica al personal médico que no intente poner en práctica procedimientos de resucitación cardiopulmonar o de intubación, en el caso de que el paciente deje de respirar o su corazón cese de latir. Una DNR no afecta otros tipos de tratamientos, como la quimioterapia, la administración de antibióticos o analgésicos, los cuidados paliativos o la diálisis. Cuando no pueden desarrollar sus propias directivas médicas anticipadas, algunos hospitales les solicitarán a los pacientes recientemente internados, especialmente si se trata de personas de edad avanzada, que completen un formulario de DNR.


  Durante treinta y tres años, Bill Carter prestó servicios como bombero, paramédico y capitán en el departamento de bomberos. En numerosas oportunidades, la presencia de su escuadrón fue requerida en residencias geriátricas o en los domicilios particulares de pacientes ancianos. Ante la ausencia de DNR o testamento vital, su personal no tenía otra opción que administrar procedimientos de CPR y otras medidas para revivir a pacientes que, por ejemplo, habían sufrido un paro cardíaco. “Se planteaba una situación a menudo frustrante, al saber que lo más probable era que el paciente no quedara en buenas condiciones si conseguíamos revivirlo y que bien podría haber contado con una directiva anticipada que nos hubiera permitido tomar conocimiento de sus deseos”, explica, “pero sucedía que los familiares simplemente no podían encontrar el documento o el personal médico no contaba con una copia en sus registros”. En lugar de generar todo ese trauma innecesario, asegúrate de que los deseos de tus seres queridos estén claramente indicados por escrito y que, en caso de una emergencia, se pueda acceder a ese documento en forma sencilla y rápida.


  Órdenes médicas para tratamientos de sostén vital (POLST, Physician Orders for Life Sustaining Treatment)


  El modelo nacional de órdenes médicas para tratamientos de sostén vital es otra alternativa en la planificación de la etapa final de la vida. La POLST es una orden médica permanente para personas de cualquier edad afectadas por enfermedades crónicas graves, avanzadas o progresivas. Confeccionadas por profesionales de la salud, previa consulta con tus seres queridos y otros proveedores de cuidados médicos, suministra órdenes médicas específicas y ofrece un grado de detalle sobre el tipo de tratamiento que se deberá proporcionar.


  Las POLST constan en un formulario que puedes completar sobre una enfermedad actual, que complementa directivas médicas anticipadas elaboradas en el pasado, pero teniendo en cuenta tratamientos futuros. Los formularios POLST deben ser archivados en las historias clínicas que lleven los prestadores de asistencia médica, tales como hospitales y residencias geriátricas. Tus seres queridos deben conservar una copia en su poder, ya sea que residan en su hogar o en algún establecimiento especializado. Muy a menudo, los pacientes que reciben cuidados paliativos o cuidados para enfermos terminales confeccionan sus propios formularios. Muchos estados, aunque no todos, tienen programas POLST. En algunos estados pueden recibir distintas denominaciones como, por ejemplo, órdenes médicas sobre el alcance del tratamiento (POST, Physician Orders for Scope of Treatment) u órdenes médicas para tratamientos de sostén vital (MOLST, Medical Orders for Life Sustaining Treatment). Para averiguar si existe un programa de este tipo disponible en tu estado, visita http://www.polst.org.


  Documentación financiera y planificación patrimonial


  Poder para asuntos financieros


  Un poder para asuntos financieros autoriza a un agente o apoderado legal designado por tu ser querido a manejar, en su nombre, todas las transacciones de índole comercial, financiera, patrimonial y jurídica. Este instrumento legal se confecciona según la situación de cada individuo. Cuanto más detallado sea el documento, más útil resultará en el futuro, aunque, por lo general, otorga al apoderado la potestad de pagar cuentas, administrar o vender propiedades, solicitar beneficios públicos, intervenir ante empresas de seguros, de inversión y entidades bancarias, y hacerse cargo de otros temas financieros.


  Un poder para asuntos financieros puede establecer un amplio espectro de facultades —por ejemplo, la potestad de acceder a cuentas bancarias, firmar declaraciones de impuestos, vender acciones y administrar bienes inmuebles— u otorgar autoridad por un corto período de tiempo o con motivo de una única transacción. Es una buena idea que tus seres queridos dispongan de un poder para asuntos financieros destinado a cubrir sus necesidades a largo plazo, previendo también la circunstancia de que ellos pudieran quedar incapacitados. Recuerda que la persona designada no se convierte en dueña de ninguna de las propiedades del ser querido; tan solo queda facultado para tomar decisiones relacionadas con el patrimonio cuando el ser querido no esté en condiciones de hacerlo.


  Si tus seres queridos te designan como su apoderado, es una buena idea que analicen cuáles serán exactamente tus responsabilidades y que, antes de asumirlas, comprendas bien cuáles son sus deseos. Ponte al tanto de su situación financiera actual, incluido el estado de sus cuentas bancarias, préstamos, cuentas de tarjetas de crédito, inversiones, propiedades y otros activos. ¿Quiénes figuran como beneficiarios en sus pólizas de seguro y en sus cuentas de jubilación y pensión?


  Trata de proyectar de cara al futuro la mejor manera en que podrían manejarse sus finanzas, si las personas a tu cuidado se vieran incapacitadas y necesitaran de cuidados a largo plazo u otro tipo de asistencia. ¿Habrá fondos suficientes? ¿Querrán ellos que pongas a la venta activos para solventar sus gastos? ¿Qué fuente de recursos debería usarse o venderse en primer lugar para cubrir los gastos? Para evitar resentimientos y situaciones confusas en el futuro, yo recomiendo que todos los miembros de la familia estén al tanto de los planes de tus seres queridos.


  Tal como descubrí cuando tuve que lidiar con la venta de la propiedad de mis padres, incluso en el caso de que haya un poder vigente, los bancos, las empresas de seguros y los corredores de bolsa a veces insisten en que hagas uso de sus propios formularios. Tal vez debas convertirte en cotitular de la cuenta bancaria de tus seres queridos para facilitar tu acceso a los fondos y al pago de cuentas. La Administración del Seguro Social (SSA) no reconoce ningún tipo de poder. Si las personas a quienes cuidas no pueden manejar los pagos que reciben del Seguro Social o del programa “Seguridad de Ingreso Suplementario” (SSI), el Programa de Pago a Representantes del Seguro Social provee el servicio de administración financiera en su nombre. Necesitarás ser designado por la SSA como “representante del beneficiario” para poder manejar los temas relacionados con el Seguro Social de tu ser querido. Con esto, las instituciones pretenden protegerse a sí mismas y evitar toda responsabilidad ante el caso de individuos (incluso familiares) que intentan apoderarse de los activos financieros de otra persona para su propio beneficio y en detrimento del beneficiario original. Los mecanismos de protección son convenientes, en vista de que el abuso contra los adultos mayores es un problema real y concreto. Sin embargo, para todos los cuidadores bienintencionados, estos mecanismos pueden constituirse en un obstáculo que les hará perder tiempo y que a veces resultará difícil de sortear. Si es posible, determina qué formularios requieren cada una de estas instituciones y hazlos firmar por tus seres queridos mientras todavía estén en capacidad de hacerlo. Te ahorrarás un sinnúmero de problemas en el futuro.


  Poder digitalizado


  Los activos guardados en formato digital pueden ser cubiertos por un poder duradero para asuntos financieros que, específicamente, habilite el acceso, la administración, la transferencia o el cambio de activos digitalizados o disponibles en línea, tales como resúmenes electrónicos para cuentas bancarias (lo que incluye el pago de cuentas en línea), cuentas de inversión y corretaje, y tarjetas de crédito. No obstante, y según el estado en donde residan las personas a tu cuidado, puede ser necesario un poder digitalizado emitido por separado. Un poder digitalizado puede referirse a asuntos relacionados con computadoras u otros tipos de dispositivos digitales; cuentas de correo electrónico; música en formato digital; fotografías y videos; sitios de internet, blogs y nombres de dominios; almacenamiento digital de archivos; cuentas de redes sociales, como Facebook, LinkedIn, Twitter y YouTube; y las contraseñas de acceso a dichas cuentas.


  Testamentos y fideicomisos en vida


  Incluso en el caso de que tus seres queridos posean muy pocos bienes, es probable que de todos modos deseen confeccionar un testamento para asegurarse de que su dinero y propiedades se distribuyan de acuerdo con sus deseos. Si poseen un patrimonio considerable, quizá quieran considerar la opción de establecer un fideicomiso en vida. De lo contrario, y ante la ausencia de un testamento o fideicomiso válido a su deceso, el estado distribuirá todos los activos sucesorios de acuerdo con las leyes locales. Este proceso puede tomar años para resolverse y no finalizar de la manera que tus seres queridos tenían en mente. El proceso de sucesión difiere de un estado a otro.


  Independientemente de si tus seres queridos disponen de un testamento o de un fideicomiso en vida, cualquier posesión de la cual compartan su dominio y propiedad con un tercero, tal como un bien inmueble o una cuenta bancaria, pasará al copropietario en el momento de su fallecimiento. Cualquier activo que indique un beneficiario designado, como por ejemplo una cuenta personal de jubilación o una póliza de seguro, pasará a ese beneficiario. El patrimonio incluido en un fideicomiso también será distribuido de acuerdo con los términos de dicho instrumento y no según el testamento.


  Testamento: A veces denominado “testamento y última voluntad”, un testamento es un documento legal que detalla la forma en que los bienes de una persona serán distribuidos luego de su muerte. Tus seres queridos pueden dividir sus activos de la manera que deseen. Por ejemplo, el patrimonio completo puede ser legado al cónyuge o puede ser dividido en partes iguales entre hijos y nietos. En el caso de objetos específicos, se puede disponer que estos sean entregados a amigos, familiares o entidades benéficas. Un testamento puede, incluso, indicar cómo una querida mascota deberá ser cuidada.


  Tus seres queridos deben designar a un albacea para la ejecución de la herencia, un representante personal que cumplirá con sus deseos luego de que hayan fallecido. El albacea pagará impuestos, dinero adeudado a acreedores y distribuirá o administrará los activos. Los activos digitales son cada vez más frecuentes y, si fuese necesario, deberán ser abordados a la hora de planificar una sucesión. Si tus seres queridos no designan a un albacea, el estado lo hará por ellos.


  Tus seres queridos pueden cambiar o revocar su testamento en cualquier momento en que lo deseen, a menos que se compruebe que están mentalmente incapacitados para hacerlo. De hecho, deberían revisar el testamento periódicamente para asegurarse de que siga reflejando fielmente sus deseos.


  Fideicomiso en vida: Al igual que un testamento, un fideicomiso en vida detalla la forma en que una persona desea que sus bienes sean administrados y distribuidos luego de su muerte. Sin embargo, a diferencia de un testamento, un fideicomiso también habilita a tus seres queridos a designar a una persona para que administre sus activos mientras aún estén con vida, en el supuesto de que quedaran incapacitados. Un fideicomiso es, por lo general, más costoso de gestionar y mantener que un testamento. Puede ser una opción más adecuada para el caso de una persona que posea un gran patrimonio. Además, en la mayoría de los estados, un fideicomiso es un instrumento legal completamente privado, en tanto que un testamento es un documento público, disponible para cualquiera que desee tomar conocimiento de su contenido, una vez que es entregado al tribunal competente para su validación.


  El ser querido que genera un fideicomiso en vida es denominado el “fideicomitente” de dicho fideicomiso. Un fideicomiso en vida puede ser tanto “revocable”—es decir, que puede ser modificado o cancelado en cualquier momento, siempre que el fideicomitente tenga plena capacidad para hacerlo—, o puede ser “irrevocable”, es decir, que una vez establecido, no puede ser cambiado.


  En el caso de un fideicomiso en vida, tus seres queridos transfieren el dominio y la propiedad de una parte de su patrimonio, elegida por ellos, al fideicomiso, y nombran a un “fiduciario” para que administre el fideicomiso en beneficio del “beneficiario” o “fideicomisario”. El fideicomitente puede designarse a sí mismo como el fiduciario inicial, de modo tal de administrar por sí mismo el patrimonio afectado. En el caso de que se nombre a sí mismo como fiduciario, también puede nombrar a un sucesor. En un primer momento, mis padres nos nombraron a mi hermana y a mí como fiduciarios sucesores luego de su muerte, pero varios años después me nombraron como su fiduciario, ya que deseaban que administrara sus activos mientras aún estaban con vida.


  Ten en cuenta que un fideicomiso en vida difiere de un “fideicomiso testamentario”. Este último puede establecerse como parte de un testamento, pero solo entra en efecto luego de producido el deceso del fideicomitente. Los fideicomisos testamentarios son, con frecuencia, denominados “fondos fiduciarios” y, en ocasiones, saltan generaciones.


  Comparación entre testamento y fideicomiso en vida


  
    
      
        	
          Testamento

        

        	
          Fideicomiso en vida

        
      


      
        	
          • Entra en vigor únicamente luego de producido el deceso.

        

        	
          • Entra en vigor en el momento de su creación o “fundación”.

        
      


      
        	
          • Designa a un representante legal (albacea) para que cumpla con los deseos estipulados.

        

        	
          • Permite al fideicomitente designar a una persona para que administre los activos afectados mientras el fideicomitente está aún con vida o cuando se incapacite.

        
      


      
        	
          • Distribuye el patrimonio testamentario a los beneficiarios o herederos.

        

        	
          • Designa a un fiduciario, o fiduciario sucesor, para llevar a cabo sus deseos.

        
      


      
        	
          • Designa tutores para que se hagan cargo de la custodia de menores.

        

        	
          • Distribuye el patrimonio fiduciario entre los beneficiarios o fideicomisarios.

        
      


      
        	
          • Sujeto a un procedimiento sucesorio en un tribunal, luego del fallecimiento.

        

        	
          • Puede suministrar los medios necesarios para asegurar el apoyo y mantenimiento a largo plazo de un hijo o nieto con necesidades extraordinarias.

        
      


      
        	
          • Bajo control judicial, los representantes legales pueden saldar deudas, dar por terminadas cuestiones jurídicas y supervisar la distribución de los activos afectados entre los beneficiarios.

        

        	
          • Los representantes legales no son objeto de supervisión judicial en su tarea de administrar o distribuir los activos afectados.

        
      


      
        	
          • Pasa a formar parte de los registros judiciales públicos.

        

        	
          • Se ocupa tan solo del patrimonio y otros activos, tales como pólizas de seguro, que han sido legalmente puestos a nombre del fideicomiso.

        
      


      
        	
          • Por lo general, son más sencillos y menos costosos de establecer y mantener que un fideicomiso.

        

        	
          • Puede requerir de una cantidad mínima de activos para poder ser creado.

        
      


      
        	
          

        

        	
          • Puede ser más costoso que un testamento.

        
      

    
  


  Incapacidad


  Si teniendo plena capacidad para tomar decisiones, tus seres queridos no elaboran directivas médicas anticipadas ni planifican para prever quién administrará sus finanzas si llegaran a quedar incapacitados, te podrías llegar a encontrar en una situación difícil. ¿Cómo saber si una persona ha quedado incapacitada? No existe una definición clara para esta condición. “Incapacidad” es uno de esos términos que la gente utiliza todo el tiempo, pero con distintos significados. Una persona podría tener capacidad para realizar determinada tarea, pero no otras. Por ejemplo, una persona tal vez haya perdido la habilidad para conducir un automóvil, pero puede ser perfectamente capaz de decidir dónde desea vivir o de redactar un testamento. Para complicar aún más el tema, existe la posibilidad de que la capacidad de una persona para llevar a cabo determinada tarea o actividad pueda fluctuar con el tiempo e, incluso, de un día a otro.


  Para evaluar el grado de capacidad, se pueden llevar a cabo varias pruebas formales e informales. Un examinador de conducción puede determinar que tu padre ya no posee la capacidad para conducir un vehículo. Un abogado puede determinar que tu tía ya no tiene la capacidad suficiente para firmar un contrato, pero que sí conserva la capacidad para redactar un testamento. Un médico puede determinar que tu madre no está en condiciones de tomar decisiones de índole médica por sí misma; sin embargo, tras someterse a cierto tratamiento, podría recobrar su capacidad para decidir.


  La única manera de determinar si una persona está legalmente incapacitada es por medio de un procedimiento de tutela. Mediante este procedimiento, un tribunal determina si un individuo ha perdido parte o la totalidad de su capacidad para tomar decisiones sobre asuntos personales o financieros. Las leyes de incapacidad varían de un estado a otro, pero la mayoría de las leyes exigen la intervención de dos médicos para certificar si alguien está incapacitado.


  Si tus seres queridos no han planificado ante una posible incapacidad o se muestran poco dispuestos a permitir que alguien los ayude en este sentido, y percibes que ellos ya no pueden administrar con seguridad sus asuntos de salud o financieros ni cuidar de su patrimonio, necesitarás presentar una solicitud ante un tribunal para explicar por qué consideras que es necesaria la presencia de un tutor y quién podría estar calificado para ser designado como tal. Tus seres queridos deberán ser examinados por peritos, quienes están en condiciones de determinar el grado de incapacidad, y tanto tú como ellos deberán, además, comparecer ante el tribunal. Antes de considerar presentar una petición de tutoría, consulta con un abogado sobre los requisitos estatales.


  El tribunal podrá también decidir el grado de autoridad que se conferirá a dicha persona. Un tutor podría estar facultado para tomar decisiones relacionadas únicamente con aspectos financieros y bienes inmuebles, o podría ser responsable de tomar todo tipo de decisiones, incluso aquellas concernientes a la asistencia médica, la vivienda y las necesidades personales.


  El procedimiento de tutoría puede provocar un desgaste tanto emocional como financiero. Puede incluso despojar a las personas de su derecho a decidir sobre su propia vida. Es por ello que tienes que asegurarte de contar con la documentación legal apropiada.


  Cómo mantener un registro de la documentación legal


  Si bien es fundamental que tus seres queridos cuenten con la documentación que ya he mencionado, también es necesario que tú puedas encontrarla. Algunas personas las conservan en su hogar, en una caja de seguridad o en archivos en línea. Ten en claro el lugar en donde se guardan los originales y las copias, y entrega duplicados de todos los documentos a todas las personas importantes. Las residencias geriátricas, hospitales, médicos, consejeros espirituales, familiares y amigos podrían necesitar contar con una copia tanto del poder para la asistencia médica como del testamento vital. Los bancos u otros titulares hipotecarios, empresas de seguros y empresas emisoras de tarjetas de crédito, por ejemplo, deberían tener copias del poder para asuntos financieros. Albaceas testamentarios y fiduciarios sucesores deberían tener una copia del testamento o del fideicomiso en vida. Si tus seres queridos así lo desearan, otros miembros de la familia podrían tener copias de esos documentos, aunque algunas personas prefieren no dar a conocer la planificación de su sucesión hasta después de su fallecimiento.


  No siempre podrás anticipar el momento en que necesitarás copias de estos documentos, así que mantente preparado para una emergencia. Numerosos sitios de internet y aplicaciones pueden ayudarte a tener, sobre la marcha, un acceso rápido y seguro. El bufete de tu abogado también podría asistirte, remitiéndote la documentación por correo electrónico o por fax, cada vez que sea necesario. Consulta el Capítulo 6, en donde encontrarás más consejos acerca de cómo mantenerte organizado y hacer un uso provechoso de la tecnología para que tu vida resulte más sencilla.


  El padre de Maureen Statland tenía una enfermedad hepática que le generaba elevados niveles de amoníaco en su organismo, lo que modificaba sus habilidades cognitivas, tornándolo, en palabras de ella, en una persona excéntrica, nerviosa e inquieta, e incapaz de decidir por sí mismo. Una noche, su cuadro se agravó tanto que ella debió llamar al equipo de emergencias para que lo trasladasen al hospital. Cuando los paramédicos llegaron al lugar, ¡su padre se negó a ir! Los paramédicos no tenían forma de saber acerca de su estado cognitivo, de modo tal que Maureen tuvo que salir corriendo hasta el sótano para encontrar su copia del poder para la asistencia médica, que le confería a ella la capacidad de tomar decisiones médicas en nombre de su padre. Una vez que los paramédicos estuvieron seguros de su potestad legal para decidir al respecto, aceptaron trasladar a su padre al hospital. Con gran alivio para ella, su papá recobró la claridad de pensamiento luego de que se lo tratara en el hospital, pero habría estado en un aprieto si él no hubiera contado con estas directivas médicas anticipadas y si, pese a tenerlas, ella no las hubiera podido encontrar.


  Cómo obtener ayuda profesional para tratar los asuntos legales


  En lo que respecta a las directivas médicas anticipadas, tales como un testamento vital, un poder para la asistencia médica o un poder para asuntos financieros o activos digitales, consulta con un abogado especializado en leyes de la tercera edad, derecho sucesorio o tal vez leyes de familia, en el estado donde tus seres queridos residan, ya que las leyes pueden variar de un estado a otro. Un abogado especializado en derecho sucesorio es fundamental a la hora de redactar un testamento o un fideicomiso en vida. Muchos bufetes de abogados se especializan en derecho sucesorio. El abogado de mis padres cuenta tanto con especialistas en legislación de la tercera edad como con especialistas en derecho sucesorio, así que confío en que ellos me mantendrán al tanto de cualquier cambio que se produzca en la legislación. También nos ayudaron mucho con el trámite para que papá pudiera recibir los beneficios como veterano de guerra. Los abogados se ponen en contacto conmigo cuando es necesario hacer alguna modificación al fideicomiso, en función de los cambios que se registran en las leyes. Mis padres les abonan un arancel por adelantado en concepto de honorarios y rara vez nos cobran por cualquier consulta adicional que les hagamos, a menos que se efectúen cambios considerables en el fideicomiso.


  A la hora de evaluar potenciales bufetes de abogados, o abogados que ejercen en forma independiente, pregunta si es posible celebrar una entrevista de consulta inicial de una hora, sin cargo. Consigue un presupuesto en firme del costo total de sus servicios. ¿Cobran solo un arancel por adelantado o les cobrarán a tus seres queridos por cada consulta que se haga o por cada documento legal que sea necesario elaborar? Obtén referencias y averigua cuál es el abogado del bufete que realmente se está ocupando de confeccionarles los documentos. Es probable que un abogado supervise el proceso y disponga de un asistente jurídico calificado que se encargue de redactar los documentos y de reunirse contigo y con tus seres queridos.


  Para seleccionar a un profesional, pregúntales a tus amigos y familiares si cuentan con un abogado de confianza, pero asegúrate de que la persona recomendada esté especializada en ese tema específico por el que estás buscando asesoramiento legal. Muy probablemente, un abogado especializado en divorcios no sea el más indicado… ¡para asistirte en una sucesión! Por lo general, los abogados que se especializan en derecho de la tercera edad también pueden atender la mayoría de los asuntos relacionados con la prestación de cuidados, incluidos la redacción de poderes, el derecho sucesorio, los beneficios para veteranos y otros tipos de beneficios públicos.


  Es posible que obtengas una derivación para recibir asesoramiento legal o incluso asistencia legal a costo reducido o gratis a través de alguna agencia local de servicios legales, la red de servicios legales de AARP (AARP Legal Services Network) disponibles en: http://www.aarplsn.com, un colegio de abogados u otras organizaciones destinadas a brindar asistencia legal a adultos de edad avanzada (véase la sección “Recursos”).


  Descripción del trabajo:

  Gestor de asuntos jurídicos


  ¡Felicitaciones! Los asuntos jurídicos son una parte esencial de la prestación de cuidados y tú te has embarcado en el arduo proceso de su aprendizaje. Aquí está la nueva descripción “oficial” de tu trabajo:


  Evalúa y contrata a consultores jurídicos en la medida en que resulten necesarios. Posee conocimiento práctico de distintas clases de directivas anticipadas, planificación sucesoria y otros tipos de documentos legales. Comprende la capacidad legal para administrar asuntos y tomar decisiones en nombre de sus seres queridos. Excelente capacidad de expresión verbal y escrita. Sólida capacidad organizacional.


  Capítulo 8


  Cómo administrar las finanzas


  Recuerdo una tarde, hace aproximadamente seis años, cuando me encontraba de visita en la casa de mis padres en Phoenix. Papá se fue a su escritorio diciendo: “Mejor que me ocupe de estas cuentas”. Dos horas más tarde, fui a ver cómo estaba. A pesar de la hermosa música clásica de fondo que estaba escuchando, se lo veía notoriamente estresado y frustrado. Aunque se caracterizaba por su habitual optimismo y su capacidad para manejar cualquier asunto, le flaquearon los ánimos. Su rostro revelaba derrota. Su escritorio estaba cubierto de pilas de papeles que tenían notas adhesivas con preguntas para mi hermana y para mí. Sentí una profunda pena cuando admitió, lleno de tristeza, que agradecería si lo ayudábamos con todos esos papeles. Aquí estaba mi héroe —mi papá, tan inteligente e instruido, profesor universitario y condecorado veterano de la Segunda Guerra Mundial—, quien ya no podía encargarse de sus cuentas y demás papeleo por sí solo.


  Nos empezamos a preocupar por posibles síntomas de demencia, por lo que quería disminuir todo lo que pudiera aumentar su nivel de estrés; había advertido que en los últimos tiempos la gran tensión que lo afectaba estaba perjudicando sus habilidades cognitivas. Al mismo tiempo, quería asegurarme de que en su vida aún tuviera suficiente estímulo mental para mantener su cerebro activo, un equilibrio bastante difícil de lograr.


  Mi hermana Susie y yo ayudábamos ya a papá con algunos asuntos financieros complicados, pero esto exigía de más ayuda. La intervención se inició en forma paulatina. Abrí una segunda cuenta corriente, a fin de que él pudiera retirar dinero del cajero automático para cubrir gastos y extender los cheques que fuesen necesarios, sin tener que preocuparse por el balance de cuenta ni por el pago de las facturas antes de la fecha de vencimiento. Mi hermana y yo fuimos incorporadas a ambas cuentas corrientes, y yo, todos los meses, transfería dinero en línea a la segunda cuenta. Dispuse que sus facturas fuesen remitidas a mi casa y, durante mi hora de almuerzo o a la noche, las pagaba en línea desde su cuenta corriente.


  Cierto; asumir esta responsabilidad financiera incrementó mi nivel de estrés, pero yo podía manejarlo mejor que mi papá, y ver cómo su estrés disminuyó de inmediato me hizo sentir mucho mejor.


  Introducción


  Muchos cuidadores ayudan a sus seres queridos con las finanzas. Algunos incrementan el grado de apoyo en forma paulatina, con el paso del tiempo; otros se sumergen en la tarea en forma abrupta luego de una crisis de salud o financiera. De un modo u otro, el dinero es, intrínsecamente, un asunto engorroso que nos exige ser precavidos, y cuanto antes puedas analizar con tus seres queridos su situación financiera actual y sus planes financieros a largo plazo, mejor.


  Las finanzas a menudo son administradas por cuidadores que viven o trabajan a cierta distancia, mientras que aquellos que viven más cerca se ocupan del apoyo directo en las tareas de la vida cotidiana, tales como los cuidados personales, la comida o la limpieza de la vivienda. El desafío reside en que gran parte del contacto telefónico o personal con asesores financieros, empleados bancarios o representantes de empresas de tarjetas de crédito o aseguradoras deben realizarse en el horario de tu jornada laboral. Ten cuidado sobre cómo utilizas el tiempo en tu trabajo para ocuparte de estos asuntos. Intenta utilizar tu hora de almuerzo y tus momentos de descanso para realizar llamadas o pagar cuentas, pero asegúrate de proteger la información confidencial. Conversa con tu empleador sobre la posibilidad de compensar el tiempo que las llamadas o las citas toman de tu día de trabajo. Haz lo más que puedas durante la noche o los fines de semana, y utiliza las opciones en línea para pagar las cuentas, las tarjetas de crédito y el seguro. Si te resulta complicado encargarte de tu ajetreada agenda laboral y de las cuestiones financieras de tus seres queridos, podrías considerar la posibilidad de contratar a un asistente para que clasifique la correspondencia y el papeleo, les asigne prioridad y los prepare para ti. Si el presupuesto no te lo permite, quizá algún otro familiar pueda ayudar en esta tarea o puedan pagarles a otros profesionales para que brinden su ayuda en los asuntos financieros. De esta forma, podrás dedicarte a aquellos asuntos que solamente tú puedes hacer, tales como pagar las cuentas o realizar esas llamadas telefónicas importantes.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo identificar las “luces rojas” que indican que tus seres queridos necesitan ayuda para administrar las finanzas y determinar la forma en la que se puede colaborar.

    


    	
      Cómo evaluar activos, elaborar un presupuesto, simplificar el pago de cuentas y encontrar maneras de ahorrar dinero e incrementar los ingresos.

    


    	
      Cómo garantizar que las personas de las que cuidas reciban los beneficios públicos a los que tienen derecho.

    


    	
      Cómo encontrar a los profesionales adecuados para que te asistan en el manejo de las finanzas.

    

  


  Indicios que revelan que tus seres queridos podrían necesitar ayuda en la administración de las finanzas


  Podía ver a papá librando su lucha, así que le pregunté y él finalmente aceptó recibir ayuda en ciertas tareas, tales como clasificar la correspondencia, pagar las cuentas, administrar las propiedades y realizar el seguimiento de los reclamos presentados al seguro. Si las necesidades de tus seres queridos no son tan claras, busca los siguientes indicios:


  
    	
      Correspondencia sin abrir amontonada o correspondencia abierta, encontrada en lugares extraños de la casa

    


    	
      Pagos tardíos o cuentas impagas o pagadas más de una vez

    


    	
      Confusión acerca de cómo interpretar una factura, estado de cuenta o carta

    


    	
      Documentación o estados de cuenta sin archivar

    


    	
      Incapacidad de emitir un cheque o de realizar el balance de la cuenta corriente

    


    	
      Cantidad inusual de llamadas de ventas telefónicas, participaciones en sorteos, o “premios” sin valor, que podrían indicar que tus seres queridos pueden ser vulnerables a las estafas

    


    	
      Desorganización generalizada de papeleo

    


    	
      Pérdida de la capacidad para usar una computadora a fin de administrar las finanzas, tal como lo hacían en el pasado

    


    	
      Incapacidad para organizar los asuntos impositivas y ocuparse de los impuestos

    


    	
      Patrones de gastos poco comunes, tales como no gastar en lo básico y derrochar en compras inusualmente grandes

    


    	
      Incremento de la deuda de la tarjeta de crédito

    


    	
      Niveles elevados de estrés y confusión respecto de las finanzas u otro papeleo

    

  


  En el caso de Robin Hungerford Burgess, la señal de alerta llegó cuando se percató de que su mamá estaba siendo víctima de los televendedores. En una ocasión, su madre había adquirido una garantía extendida para electrodomésticos que ya no tenía. “Mamá no podía decir ‘no’ a las historias tristes que le presentaban entidades benéficas falsas e inescrupulosas”, dice Robin. También, en varias oportunidades, su mamá había pagado su cuenta de la tarjeta de crédito dos veces, al confundir el renglón que indica el pago con el renglón que indica el monto adeudado. Robin comenzó a realizar el seguimiento de la situación en nombre de su madre y logró obtener un reembolso de parte de la empresa emisora de la tarjeta de crédito. Más tarde, obtuvo un poder para la administración financiera y —para gran alivio de su madre— comenzó a hacerse cargo del manejo de las finanzas en forma gradual.


  Cómo incrementar la ayuda… gradualmente


  A menos que las personas de las que cuidas sufran una lesión o enfermedad repentina y catastrófica, es probable que no debas asumir la administración de sus finanzas en forma súbita. Para la mayoría de las familias, será un proceso, no una toma de control de la noche a la mañana. La idea de que alguien se haga cargo de todos los asuntos comerciales y financieros puede resultarles aterradora o abrumadora a las personas de las cuidas, lo cual es comprensible. La clave del éxito reside en comunicarse en forma regular, poner en claro los deseos e incrementar el apoyo gradualmente, si fuese posible.


  Quizá funcione por un tiempo un arreglo informal acordado con tus seres queridos, en el que ellos mantienen la capacidad para firmar cheques o documentos y tomar las decisiones finales. Puede que solo necesites ayudarlos en la interpretación de asuntos complicados, realizar llamadas telefónicas y ayudarlos a mantenerse organizados. En algún punto, tus seres queridos pueden, de buena gana —como en el caso de la mamá de Robin y de mi papá—, delegarte el control y sentirse aliviados al contar con ayuda. También puede ocurrir que te veas inmerso en una lucha si ellos se creen aún capaces cuando, en realidad, están tomando decisiones riesgosas y tornándose más vulnerables. Pero esto puede ser muy difícil de comprobar. ¿Están simplemente en desacuerdo o, de hecho, poniendo en peligro su seguridad financiera?


  Si las personas que están a tu cuidado han planificado para el futuro, es probable que tengan un poder mediante el cual te designen a ti o a otra persona como “agente” o “apoderado” para comenzar a administrar sus asuntos financieros. Si este no fuese el caso, tal vez necesites recurrir a un tribunal para que determine su incapacidad. (Para más información sobre asuntos legales, véase el Capítulo 7).


  Ayudar a tus seres queridos con las finanzas es una gran responsabilidad. Recuerda que tu objetivo es ayudarlos a mantenerse lo más independientes posible por el mayor tiempo posible y a preservar cierto grado de control en su vidas. Ya sea que actúes en virtud de un poder o no, a continuación enumero algunos aspectos para tener en cuenta antes de empezar:


  
    	
      Sé sensible. La incapacidad para manejar las propias finanzas puede ser un gran golpe. Tus seres queridos han vivido vidas complejas e interesantes, y han sobrevivido a muchos desafíos. Ahora, es probable que se sientan fracasados por el simple hecho de no poder estar al día con la correspondencia, sus propiedades o las finanzas. Tranquilízalos asegurándoles que cuentan con ayuda y que tú te sientes feliz por ayudar, del mismo modo en que ellos te ayudaron a ti y a otros en el pasado.

    


    	
      Mantén a las personas que cuidas informadas e involucradas para que no se sientan impotentes. Esto no solo es lo correcto, sino que también es crucial para su propia tranquilidad, a menos que no estén en condiciones de comprender o que no quieran enterarse.

    


    	
      Conoce el lugar donde guardan toda su documentación personal y financiera.

    


    	
      Mantén sus activos separados de los tuyos.

    


    	
      Lleva buenos registros de sus recursos y de las acciones que tú realizas en su nombre.

    


    	
      Evita malentendidos compartiendo información con otros familiares sobre cómo estás administrando los asuntos. La comunicación abierta puede ayudar a prevenir resentimientos y problemas más adelante.

    


    	
      Considera la posibilidad de contratar los servicios de un contador profesional, asesor o planificador financiero, administrador monetario, corredor/agente de seguros u otro profesional para asistirte (lee la próxima sección). Aunque no puedas costear este servicio de manera permanente, una consulta ocasional puede ser valiosa y, a la larga, ahorrarte dinero y sufrimiento.

    

  


  Lo más importante que puedes hacer es simplificar. Cuando me hice cargo de las finanzas de mis padres, quedé anonadada al ver cuán complicado era todo. No es de extrañar que papá estuviera batallando con sus finanzas. Tenían propiedades en dos estados, dos hipotecas, varias pólizas de seguro, varias tarjetas de crédito, numerosas facturas por prestaciones médicas y cada vez más deuda; era abrumador para mí, ¡ni hablar para papá! Me vi obligada a vender una propiedad y a encontrar otras formas de simplificar sus finanzas y ahorrar dinero.


  Cómo evaluar los activos


  Obtén un panorama claro acerca de los activos de tus seres queridos, incluidos los de las cuentas en línea. Asegúrate de que la persona que ellos designen como apoderado (ya seas tú o alguien más) sepa dónde están guardados los registros de todos los activos y el valor de cada uno, entre los que se incluyen:


  
    	
      Vehículos

    


    	
      Bienes raíces (su actual hogar, residencias de vacaciones, bienes inmuebles en alquiler)

    


    	
      Cuentas corrientes y de ahorro, incluidas las cuentas en línea

    


    	
      Ingresos jubilatorios (Seguro Social, cuentas personales de jubilación —IRA, por sus siglas en inglés—, planes 401(k), pensiones) y otras cuentas de inversión, incluidos acciones, bonos, fondos comunes de inversión o fondos del mercado monetario

    


    	
      Bienes personales de valor (joyas, antigüedades, colecciones, etc.)

    


    	
      Otros artículos guardados en caja fuerte

    

  


  Cómo elaborar un presupuesto


  Si tus seres queridos contaban con un presupuesto para planificar y realizar el seguimiento de ingresos y gastos, revísalo para ver todo lo que sale y entra de sus cuentas corrientes y la forma en que se pagan las cuentas. Si no tuvieran ningún presupuesto, te recomiendo sobremanera que elabores uno. Una vez que tengas todo por escrito, evalúalo. ¿Es necesario realizar algún cambio? Por ejemplo, advertí que papá pagaba algunas cuentas con tarjetas de crédito porque tenía problemas para balancear su cuenta corriente, pero como no abonaba el monto total de las tarjetas, estaba pagando intereses, mes tras mes. Por ello, adherí la mayoría de sus cuentas al sistema de débito automático y comencé a pagar el monto total de las tarjetas todos los meses.


  Algunos consejos para elaborar un presupuesto:


  
    	
      Incluye todas las fuentes de ingreso, tales como sueldos; beneficios por desempleo; Seguro Social, planes 401(k), IRAs, pensiones y otros ingresos jubilatorios; beneficios para veteranos; ingresos derivados de alquileres; intereses; dividendos; y beneficios por incapacidad.

    


    	
      Confecciona una lista con todos los gastos mensuales. Esta puede ser una cantidad fluctuante, debido a los costos inesperados por servicios médicos, los medicamentos y otros conceptos, que pueden surgir con mucha frecuencia. Intenta calcular un monto mensual promedio analizando los gastos incurridos en el último año. Puedes hacerlo revisando los estados de cuentas bancarias y de tarjetas de crédito, así como también las compras y los recibos recientes. Incluye los siguientes gastos:


      
        	
          Hipoteca o alquiler e impuesto inmobiliario

        


        	
          Reparaciones domésticas, limpieza de la casa y cuidado del jardín

        


        	
          Servicios públicos: gas, electricidad, agua y alcantarillado, teléfono (líneas fijas y móviles), servicio de internet, televisión por cable

        


        	
          Artículos para el hogar (productos de limpieza y de papel, etc.)

        


        	
          Asistencia médica, medicamentos y cuidadores remunerados

        


        	
          Seguridad o alerta médica

        


        	
          Impuestos

        


        	
          Préstamos, comisiones bancarias y deudas de tarjeta de crédito

        


        	
          Automóviles: pago de préstamo, seguro, reparaciones, matrícula anual, estacionamiento y combustible

        


        	
          Seguro: de propietarios/inquilinos, de vida, del automóvil, de salud, de cuidados a largo plazo

        


        	
          Víveres y comidas en restaurantes

        


        	
          Cuidado personal: artículos de tocador, cortes de cabello, masajes, entrenador, manicura

        


        	
          Esparcimiento y viajes

        


        	
          Cuidado de mascotas

        


        	
          Membresías mensuales y suscripción a revistas

        

      

    


    	
      Resta los gastos de los ingresos. ¿Sobra algo? De ser así, determina cómo lo ahorrarás o lo invertirás todos los meses. Si el saldo es negativo, necesitarás efectuar algunos cambios, tales como reducir los gastos o incrementar los ingresos.

    


    	
      Procura mirar hacia el futuro y prever posibles gastos, con los ajustes presupuestarios que sean necesarios. Muchos renglones del presupuesto pueden cambiar, incluidos el costo de los cuidados. La Long-Term Care Calculator (Calculadora de Cuidados a Largo Plazo) de AARP (http://www.aarp.org/relationships/caregiving-resource-center/LTCC.html) puede ayudarte a calcular el costo de los cuidados con el paso del tiempo, incluidos los gastos de la atención en una residencia geriátrica, una institución para la vida asistida o un centro de cuidados diurnos para adultos, y la asistencia de auxiliares de salud o de amas de llave contratados.

    

  


  Cómo pagar las cuentas


  Si la persona que está a tu cuidado está dispuesta a que le pagues las cuentas, puedes hacer que te las envíen directamente por correo a tu domicilio o electrónicamente. Puedes ahorrar muchísimo tiempo y prevenir el estrés al gestionar el pago automático o en línea de cuentas directamente a través de tu prestador de servicio o de la cuenta corriente. Solo cerciórate de que la cuenta corriente siempre tenga fondos suficientes. Lo grandioso de este sistema es que puedes manejar los pagos desde tu computadora o dispositivo móvil en el lugar donde te encuentres y en cualquier momento del día.


  También puedes optar por el depósito directo de todos los cheques que se reciben por beneficios. A partir del 1.° de marzo del 2013, todos los pagos de los beneficios del Seguro Social deben ser depositados directamente en una cuenta corriente o en la cuenta de una tarjeta de débito Direct Express; es mucho más seguro y elimina la preocupación que genera la posibilidad de pérdida o robo de cheques o el hecho de olvidarse de depositarlos a tiempo para poder pagar las cuentas. Si tus seres queridos están todavía ocupándose de pagar sus cuentas, pregúntales si quisieran que las empresas te notificaran a ti las fechas de vencimiento o la falta de pago para ayudarlos a mantenerse al día.


  Todas las semanas, mis padres reciben gran cantidad de correspondencia, por lo que lleva tiempo separar el correo no deseado, y así es como los sobres se amontonan. Ahora, he implementado un sistema: tengo una asistente, Debbie, que se ocupa de clasificar, priorizar y organizar el correo en cinco carpetas: urgente, cuentas para pagar, seguimiento, información para leer y misceláneos. Puedo tomar la carpeta de las cuentas y llevármela a cualquier sitio —incluso al lugar donde vaya en viajes de negocio— y pagar las cuentas fácilmente tan pronto dispongo de algunos minutos en mi agenda.


  Cómo encontrar maneras de ahorrar


  Existe una gran variedad de libros y sitios de internet que te servirán para encontrar maneras de ahorrar dinero, pero quisiera darte algunas ideas que pueden ayudarte en tu calidad de cuidador que también trabaja.


  Cuando el dinero se convierte en un tema importante, todos nos volvemos creativos. Usar cupones de descuento, comprar en época de ofertas o rebajas, comprar por internet y salir a cenar menos son algunos de los viejos y buenos recursos que podemos aplicar, aunque también existen otras estrategias que se pueden considerar cuando se está brindando cuidados.


  Medicamentos: Los medicamentos pueden representar un gasto sustancial. Si tus seres queridos cuentan con cobertura de la Parte D de Medicare, puedes ayudarlos a ahorrar en este concepto y hasta incluso evitar que caigan en el período sin cobertura (conocido en inglés como “doughnut hole”) utilizando la Doughnut Hole Calculator (Calculadora del Período sin Cobertura) (http://www.aarp.org/calculadoramedicare) de AARP.


  AARP también ofrece, en línea, la Drug Savings Tool (Herramienta para Ahorrar en Medicamentos), ingresando en la página http://drugsavings.aarp.org, que te ayudará a descubrir si cierto medicamento es, en realidad, el más adecuado para una enfermedad determinada, así como también si existe uno menos costoso pero igualmente eficaz. Llévale al médico de ser querido la lista de los medicamentos, junto con todo cambio sugerido.


  También puedes ahorrar dinero utilizando los servicios de envío por correo que ofrecen la mayoría de los planes de medicamentos recetados. Puedes ordenar un suministro de medicamentos para un período de tres meses, lo que te ahorrará tiempo que dedicas a hacer los pedidos. Mis padres no comprendían cómo utilizar este plan de pedidos y envíos por correo, así que lo establecí para ellos muchos años antes de que necesitaran ayuda para manejar otros asuntos financieros, y esto representó ahorro significativo.


  Recurrir a los medicamentos genéricos puede reducir enormemente sus costos. Las versiones genéricas no están siempre disponibles ni son siempre adecuadas, por lo que debes preguntarles a los médicos o farmacéuticos de tus seres queridos.


  Servicios públicos: Los servicios públicos también pueden ofrecer oportunidades para el ahorro. Puedes disponer la instalación de termostatos programables y asegurarte de que tus seres queridos utilicen ciertos electrodomésticos, tales como el lavarropas o el lavavajillas, durante los horarios de bajo consumo (bajo costo) de energía. Pregúntales a los prestadores de servicios sobre las ventajas y desventajas de pagar los servicios en el marco de un plan presupuestario que permita prorratear la suma de los pagos efectuados a lo largo del año en montos equivalentes pagaderos todos los meses. Consulta el Benefits QuickLINK (enlace rápido a información sobre beneficios) (http://www.aarp.org/quicklink) de AARP para averiguar si tus seres queridos reúnen los requisitos para acogerse al programa federal Low Income Home Energy Assistance Program (LIHEAP, Programa de Asistencia Energética para Hogares de Bajos Ingresos).


  También puedes evaluar los planes de teléfono, tanto fijos como móviles. Tal vez tu ser querido no esté realizando tantas llamadas como en el pasado. Podrías buscar algún paquete promocional que incluya televisión por cable, teléfono y servicio de internet, para lo cual primero debes asegurarte de que realmente necesiten todos esos canales de cable que ofrecen. Sé que mis padres estarían perdidos si no tuviesen algunos canales de películas, pero jamás mirarían otros. Puedes ayudarlos a instalar una grabadora de video digital. A papá principalmente le agradan las películas viejas y la música, así que le grabamos un montón de musicales y el “Lawrence Welk Show” ¡y los mira una y otra vez! Ahorra dinero que podría gastarse en el alquiler de películas y DVD. También usamos Netflix, Amazon Prime y otros servicios de suscripción para que puedan mirar sus programas favoritos.


  Ingresos provenientes de propiedades inmuebles


  Si las personas que cuidas son propietarios de una casa y necesitan más flujo de efectivo para cubrir gastos, se pueden considerar algunas opciones. Sin embargo, todas conllevan riesgos y podrían afectar los ingresos, los impuestos y la elegibilidad para los beneficios públicos, aspectos que se deben tener en cuenta antes de tomar decisiones. Asegúrate de consultar con tu banco, abogado y contador para determinar si los beneficios superan los riesgos. A continuación, describo algunas opciones:


  
    	
      Tener inquilinos.

    


    	
      Compartir la vivienda con alguna persona que ayude a cuidar de tus seres queridos, a cambio del pago de una renta o pago reducido.

    


    	
      Pedir dinero en préstamo, con la casa como garantía, mediante refinanciación, una línea de crédito o una segunda hipoteca.

    


    	
      Obtener una hipoteca revertida, que permite disponer de dinero en efectivo en forma inmediata sobre la base del valor de la propiedad. No es necesario pagar el préstamo hasta que la propiedad se venda o tus seres queridos se muden o fallezcan. Pero ten cuidado: al principio, pagarás elevados cargos, tales como las primas del seguro de la hipoteca, las comisiones de otorgamiento del préstamo y los gastos de escrituración, así como también cargos fijos entre los que se incluyen el impuesto inmobiliario y el seguro de la propiedad a cargo del propietario, primas del seguro de la hipoteca adicionales, intereses y comisiones de servicio. Los propietarios que hayan cumplido 62 años podrán acceder a esta opción.

    

  


  Ingresos provenientes de programas de beneficios


  El dinero se convierte en un asunto importante para muchas personas a medida que envejecen. Cómo pagar los artículos de primera necesidad puede presentar desafíos reales. Afortunadamente, existen programas privados, estatales y federales que pueden ayudar a ahorrar dinero e, incluso, a generar ingresos.


  Averigua qué beneficios públicos están recibiendo tus seres queridos y qué otros podrían recibir en caso de reunir los requisitos correspondientes. Confecciona una lista de estos beneficios y agrega los nuevos a medida que surjan para así tener un registro actualizado. Estos programas pueden ser bastante complicados y poco claros; no dudes en llamar para pedir aclaraciones. Si no estás seguro si tus seres queridos están recibiendo beneficios que han adquirido o a los cuales tienen derecho, o si deseas averiguar qué más podrían recibir e informarte sobre otros programas que se ofrecen exclusivamente en su estado, utiliza el Benefits QuickLINK de AARP, disponible en http://www.aarp.org/quicklink. Luego asegúrate de revisar su correspondencia en busca de avisos importantes sobre cambios en sus beneficios públicos. Estos son algunos de los beneficios públicos disponibles:


  Seguro Social: El Seguro Social es un programa federal que proporciona un ingreso mensual a partir de los 62 años o en caso de incapacidad, para lo cual se deben reunir estrictos requisitos de elegibilidad tanto en relación con el trabajo como con la incapacidad. El Seguro Social también otorga beneficios a familiares sobrevivientes. Para recibir beneficios jubilatorios, el requisito es haber pagado los impuestos del Seguro Social durante un tiempo determinado. El monto del beneficio depende de las ganancias respecto de las cuales se pagaron los impuestos del Seguro Social y de la edad en la que se comienza a recibir los beneficios. Bajo determinadas circunstancias, el programa también brindará beneficios a familiares. Para solicitarlos, visita la oficina del Seguro Social de la localidad en donde residen tus seres queridos, llama al 800-772-1213 o visita la página http://www.ssa.gov/espanol. Otra buena fuente de información es “Social Security for Dummies” (Seguro Social para principiantes) —www.aarp.org/ss4dummies—, de AARP.


  Medicare: Medicare es un programa federal de asistencia médica que ayuda a pagar una amplia gama de servicios de salud (pero no todos), tales como ciertas visitas a médicos, hospitalizaciones, análisis de laboratorio, equipo médico y medicamentos recetados para personas de 65 años en adelante y para personas más jóvenes que presenten alguna incapacidad. Medicare está organizado en torno a primas mensuales, deducibles y copagos. Existen planes de ahorro de Medicare que ayudan a pagar las primas del programa y, en algunos casos, los deducibles y los copagos. Para más información sobre Medicare, visita http://es.medicare.gov, llama al 800-633-4227 o consulta “Medicare For Dummies” (Medicare para principiantes), de AARP, disponible en las librerías de todo el país. Tu State Health Insurance Assistance Program (SHIP, Programa Estatal de Asistencia en Seguros de Salud) puede ayudar con inscripciones o preguntas. Visita el sitio www.shiptalk.org para encontrar el asesor en la materia más cercano. Para averiguar sobre programas que ayudan a pagar los costos de Medicare, visita la oficina local del Seguro Social, que podrás ubicar llamando al 800-772-1213 o visitando http://www.ssa.gov/espanol.


  Programa de ayuda adicional para pagar el costo de la cobertura de medicamentos recetados de Medicare: Este programa ayuda a los beneficiarios de bajos recursos. El programa puede pagar la mayoría de las primas, deducibles y copagos de la Parte D. Si tus seres queridos están afiliados a Medicaid, Supplemental Security Income (SSI, Seguridad de Ingreso Suplementario) o a algún programa de ahorro de Medicare, automáticamente recibirán ayuda adicional para pagar la Parte D. De lo contrario, primero deberán presentar una solicitud de ayuda adicional. Esto se puede hacer en línea a través de la herramienta AARP’s Benefits QuickLINK (http://www.aarp.org/quicklink) o de la aplicación en línea del Seguro Social disponible en www.ssa.gov/prescriptionhelp.


  Medicaid: Medicaid es un programa de asistencia médica estatal y federal que asiste a las personas de escasos recursos. Cada estado diseña y administra su propio programa, razón por la cual los criterios de elegibilidad y los servicios que cubre varían. Medicaid puede solventar costos no cubiertos por Medicare, tales como los derivados de los cuidados a largo plazo brindados en residencias geriátricas y, dependiendo del estado, servicios de cuidados personalizados u otros cuidados domiciliarios, exámenes oftalmológicos, anteojos y transporte hasta el lugar de asistencia médica. Para más información, llama al departamento local de servicios sociales o humanos, o visita la página www.healthcare.gov/using-insurance/low-cost-care/medicaid/.


  Programa de beneficios para la adquisición de alimentos: Ahora conocido como el Supplemental Nutrition Assistance Program (o SNAP, Programa Suplementario de Asistencia Nutricional), este programa puede ayudar a las personas de escasos recursos a adquirir alimentos. El SNAP es gratuito, y los beneficios se otorgan en forma de cupones o mediante una tarjeta electrónica de beneficios que se asemeja a una tarjeta de crédito. El monto depende de los activos, los gastos y la cantidad de personas que viven en un mismo hogar. Para solicitar estos beneficios, visita el Benefits QuickLINK de AARP (http://www.aarp.org/quicklink), llama al departamento local de servicios sociales o humanos, o visita el sitio www.fns.usda.gov/snap.


  Seguridad de Ingreso Suplementario (SSI): El programa SSI paga beneficios a modo de ingresos mensuales a personas mayores de 65 años, ciegas o discapacitadas, y con escasos recursos. Si la persona reúne los requisitos establecidos, podrá recibir los pagos del Seguro Social y del SSI en forma simultánea. Consulta el sitio de internet de la Administración del Seguro Social —www.ssa.gov— para encontrar más información o solicitar el beneficio.


  Ayuda y Asistencia para Veteranos Confinados al Hogar (Veterans Aid and Attendance and Housebound): Se trata de un programa de pensiones mensuales especiales o adicionales (asistencia en efectivo) destinado a determinados veteranos y sus cónyuges que necesitan recibir cuidados. Para poder acceder a estos beneficios, el veterano debe haber prestado servicios en uno de los siguientes períodos de guerra: Primera Guerra Mundial, Segunda Guerra Mundial, conflicto de Corea, Guerra de Vietnam o Guerra del Golfo. Averigua cuáles son los requisitos y cómo solicitar el beneficio en www.benefits.va.gov/PENSIONANDFIDUCIARY/pension/aid_attendance_housebound.asp, o ponte en contacto con la organización sin fines de lucro www.veteranaid.orgo con tu abogado especializado en derecho de la tercera edad. El trámite de solicitud es prolongado y complicado, y no estaría mal obtener ayuda, pero ten cuidado: algunas organizaciones que ofrecen ayuda se quedan con un porcentaje de la pensión mensual.


  Cómo salir de las deudas


  Lamentablemente, cuando alguien comienza a tener problemas para manejar sus finanzas, las deudas suelen descontrolarse, y podrás toparte con un verdadero desafío si quieres salir del paso. Muchas empresas promocionan formas de saldar las deudas y restaurar rápidamente el crédito. Ten cuidado: muchas podrían costarte dinero y otras son estafas. La mejor opción es recurrir a algún servicio de asesoramiento de crédito al consumidor, donde puedes obtener asesoramiento gratuito o de bajo costo sobre administración del dinero, y consolidación y repago de deuda personalizados. Aun con los servicios de asesoramiento crediticio, deberás tener cautela a la hora de confiar. Llama a la National Foundation for Credit Counseling (Fundación Nacional para Asesoramiento Crediticio) (www.nfcc.org) al 800-388-2227 para que te deriven a un asesor crediticio confiable.


  Cómo manejar los asuntos del seguro


  Cuando administras las finanzas de un ser querido, el seguro puede ser uno de los temas más complicados y confusos. Existen muchos tipos de seguros distintos, entre los que se incluyen el de salud, odontológico, oftalmológico, de cuidados a largo plazo, por incapacidad, de vida, de propietarios y del automóvil. Quizá descubras pólizas que han sido adquiridas mucho tiempo atrás, pero no puedes encontrar registros detallados. Puede resultar difícil comprender cómo se tramitan los reclamos, y los resúmenes de beneficios no están, por cierto, diseñados para que los comprendamos. Manejar las cuestiones relativas al seguro puede ser intimidante. Pero anímate, aborda el tema en forma sistemática y entonces lograrás:


  
    	
      Confeccionar una lista con todas las pólizas de seguro que poseen tus seres queridos.

    


    	
      Tomar notas acerca de cada póliza: empresa, número de póliza, beneficios básicos, valor, primas mensuales, cómo presentar reclamos, sitios de internet, número de identificación personal (PIN), dónde encontrar formularios y números de contacto. Ten esta lista a mano; la necesitarás consultar con frecuencia.

    


    	
      Procura obtener una copia de la póliza vigente. Conversa con los agentes de seguro, de ser posible, y pídeles que te expliquen la póliza en términos simples y cotidianos.

    


    	
      Identifica aquellas pólizas que cubran las mismas cosas. Si encuentras pólizas por duplicado, evalúalas minuciosamente para determinar cuál de ellas satisface mejor las necesidades de las personas de las que cuidas y cancela la otra.

    


    	
      Controla los resúmenes de beneficios cotejándolos con las facturas recibidas y los beneficios vigentes. Los errores son algo común, así que comunícate de inmediato con la compañía aseguradora si descubres alguna discrepancia.

    


    	
      Si sospechas de algún fraude o estafa con los seguros, visita la página www.insurancefraud.org/report-fraud.htm para averiguar cómo comunicar tu inquietud.

    

  


  Seguro de cuidados a largo plazo: Es necesario que comprendas aquellos aspectos específicos de la póliza si tus seres queridos cuentan con seguro de cuidados a largo plazo; puede ser un recurso fundamental. Es probable que tengan una póliza desde hace años y se hayan olvidado de ella por completo. Encontrarla debe ser una de las máximas prioridades en tu lista. Estas pólizas varían enormemente.


  
    	
      Algunas contemplan requisitos muy estrictos o “factores desencadenantes” para poder comenzar a reclamar los beneficios (en términos de deterioro cognitivo o incapacidad para llevar a cabo una cantidad específica de actividades de la vida cotidiana), mientras que otras son más flexibles. La mayoría requiere un plan de cuidados de un profesional de la salud, evidencia de médicos, etc.

    


    	
      Muchas pólizas imponen un período de espera, sin cobertura, una vez que el que titular de la póliza reúne las condiciones de elegibilidad y antes de que comiencen a pagarle los beneficios, por lo que recomiendo que inicies los trámites no bien creas que ellos reúnen los requisitos establecidos. Por ejemplo, luego de ser considerados elegibles, es probable que tus seres queridos deban esperar noventa días para recibir los beneficios.

    


    	
      El seguro de cuidados a largo plazo no pagará beneficios por cuidados que Medicare u otro tipo de seguro ya esté pagando; por ejemplo, si tus seres queridos se encuentran en una residencia geriátrica y Medicare ya está pagando los primeros noventa días en dicho establecimiento.

    


    	
      La mayoría de las pólizas pagará beneficios solo por una cantidad limitada de días o años, por lo que debes analizar estratégicamente a partir de qué momento tus seres queridos deberán comenzar a recibir los beneficios. La póliza de mis padres ayuda a pagar la asistencia en domicilio, pero sé muy bien que nos quedan unos pocos años antes de que se agote, y, por ello, estoy planificando para el futuro.

    


    	
      Desde el punto de vista fiscal, las pólizas pueden ser “deducibles” o “no deducibles” tributariamente (“tax-qualified” o “nontax-qualified”, respectivamente), lo que afectará varios asuntos, como los factores que determinan cuándo comenzar a recibir los beneficios, y la posibilidad de que los pagos sean o no deducibles de impuestos y de que los beneficios sean considerados ingresos sujetos al pago de los mismos.

    

  


  Cómo pagar los impuestos


  En calidad de cuidadores que también trabajan, nuestro estrés suele agudizarse cuando llega el momento de presentar las declaraciones de impuestos. Hasta una situación impositiva sencilla puede ser desalentadora para quienes trabajamos, brindamos cuidados y organizamos no solo nuestra propia situación fiscal ¡sino también la de nuestros seres queridos! La buena noticia es que existen algunas maneras de aliviar la carga de las personas a quienes cuidamos.


  Si estás ayudando a tus seres queridos con los impuestos, asegúrate de que estén haciendo todas las deducciones posibles, entre ellas los gastos médicos y no médicos de los cuidados a largo plazo, que podrían incluir a los cuidadores remunerados, los servicios de vida asistida y otros servicios tales como asistencia para bañarse y vestirse.


  Como cuidador familiar, tú también puedes estar en condiciones de realizar ciertas deducciones. Si estás pagando más de la mitad de los gastos de tus familiares y sus ingresos reúnen los requisitos exigidos por el IRS (Servicio de Impuestos Internos) puedes declararlos como dependientes en tu declaración de impuestos. Otra opción es el Child and Dependent Care Credit (Crédito para el Cuidado de Niños y Dependientes).


  Las leyes impositivas cambian de un año al otro, así que asegúrate de consultar con un profesional especializado en asuntos tributarios. Para obtener información fiscal, consulta con el IRS en www.irs.gov. El programa de AARP Tax-Aide, disponible en www.aarp.org/espanol/dinero/impuestos/programa_aarp_tax-aide/, brinda asistencia gratuita en materia impositiva a los contribuyentes de ingresos bajos y medios.


  Cómo obtener ayuda profesional


  No estás solo si te sientes con la soga alrededor del cuello en lo que respecta a la administración de las finanzas de tus seres queridos. Los asuntos financieros pueden afectar directamente a tu ser querido y afectarte a ti, como cuidador. Estos asuntos son complicados y muy característicos de la intrincada vida y del panorama financiero de cada individuo. Las leyes, normas y políticas financieras e impositivas pueden variar en forma sustancial de un estado a otro y de año a año. Por dicha razón, es una buena idea tomar decisiones bien fundamentadas. Consulta con un profesional experimentado y cualificado para comprender las inversiones, las pólizas de seguro, la elaboración de presupuestos, las estrategias de ahorro y el manejo de las deudas. A la larga, te brindará tranquilidad y también puede hacerte ahorrar tiempo y dinero.


  Independientemente del tipo de profesional que consideres, te sugiero que pidas recomendaciones a amigos y familiares. Pregúntales quiénes los ayudan con las finanzas y los impuestos y si están conformes con sus servicios. Verifica las credenciales con cuidado. Quizá quieras considerar la posibilidad de trabajar con planificadores financieros certificados (CFP, Certified Financial Planner) o con planificadores que cuenten con certificación como especialistas en finanzas personales (PFS, Personal Financial Specialist), lo cual significa que han satisfecho una serie de requisitos en cuanto a su formación, exámenes, experiencia y ética. Otra alternativa sería seleccionar administradores financieros o contadores especializados en adultos mayores. Comunícate con la Better Business Bureau (BBB, Oficina de Ética Comercial) para averiguar si tienen registrados quejas o reclamos contra los profesionales o las empresas que estás evaluando. Llama y pregunta sobre su certificación, experiencia, organización y honorarios. A menudo puedes programar una consulta gratuita de una hora para corroborar si la tuya es una buena elección.


  Algunos cuidadores contratan a un profesional para administrar la totalidad de los asuntos financieros. Estas personas o empresas pueden hacer de todo, desde clasificar la correspondencia y pagar cuentas hasta gestionar reclamos del seguro y presentar declaraciones de impuestos. Al igual que con cualquier otra situación en la que delegas, siempre existe el riesgo de una mala administración, razón por la cual es importante evaluarlos con mucho cuidado. Busca profesionales con experiencia, consigue referencias y supervisa su trabajo en forma regular.


  Para encontrar un asesor financiero personal en tu localidad que solo cobre honorarios, ponte en contacto con la National Association of Personal Financial Advisors (Asociación Nacional de Asesores Financieros Personales) (www.napfa.org) o la Garrett Planning Network (Red de Planeamiento Garrett) (www.garrettplanningnetwork.com). Para asesores que trabajan a comisión, consulta la Financial Planning Association (Asociación de Planificación Financiera) (www.fpanet.org).


  Descripción del trabajo:

  Administrador financiero


  ¡Felicitaciones! Has desarrollado tus aptitudes y habilidades como resultado de tu incursión en el manejo de las finanzas, al adentrarte en tu función de cuidador. A continuación, encontrarás la nueva descripción “oficial” de tu trabajo. ¡Te lo has ganado!


  Realiza el seguimiento de activos. Prepara, revisa y administra presupuestos a corto y a largo plazo. Supervisa y participa en la preparación y revisión de diversos pagos, declaraciones e informes financieros, incluida la preparación de declaraciones de impuestos. Supervisa o presenta reclamos del seguro y controla los resúmenes de beneficios. Evalúa y solicita beneficios públicos y controla los requerimientos exigidos para el otorgamiento de beneficios y los cambios en las políticas. Crea e implementa planes de gestión de crisis financieras, según sea necesario.


  Capítulo 9


  Salud y curación


  Me desperté en forma repentina —sobresaltada por un ruido demasiado familiar—, salí rodando de mi improvisada cama y corrí hasta el baño de mamá. Era demasiado tarde: ella yacía en el piso sin poder levantarse.


  Hacía poco la habían dado el alta del hospital por una caída y un cuadro de diarrea, que resultó ser consecuencia de una colitis. Habíamos hecho todo lo posible para evitar otra caída. Ese día, yo había comprado un sistema de monitoreo de bebés para asegurarme de escucharla cuando saliera de la cama. No funcionó, pero era demasiado tarde para ir al negocio a cambiarlo, así que le di un timbre para que lo hiciera sonar si necesitaba levantarse durante la noche; no lo tocó. Papá por lo general se despertaba cuando ella se levantaba de la cama; pero esta vez no lo hizo. Por ello, a pesar de nuestros esfuerzos, allí estaba ella, en el piso. Mientras intentaba ayudarla a levantarse, me sentí abrumada por el pánico, el miedo y la culpa. Sus piernas parecían espaguetis y de ningún modo se podía parar. Regresamos al hospital.


  Tras horas de espera, me informaron que se había fracturado la columna y que necesitaba ser intervenida de urgencia en otro hospital. El médico habrá percibido mi conmoción y tuvo que repetir varias veces: “Sin una cirugía, nunca volverá a caminar”. Esa frase finalmente me sacó del estado de aturdimiento en el que me encontraba. La enfermera de la recepción levantó su vista y, al ver las emociones que me invadían, puso su mano sobre mi hombro.


  Mamá sobrevivió a una riesgosa cirugía que duró siete horas, y luego a una segunda intervención por estenosis espinal. Pero no terminó allí, como comenté en el Capítulo 4. Sufrió múltiples padecimientos que generaron un círculo vicioso. Por ejemplo, tratamos la colitis con esteroides, pero los esteroides causan degeneración ósea y articular, y tanto dolor que ella se niega a caminar. También causan afinamiento de la piel y susceptibilidad a las infecciones, por lo que termina con infecciones crónicas del tracto urinario y grietas en la piel. Por su parte, papá también ha tenido complicados problemas de salud. Manejar la asistencia médica de mis padres es como una manguera con agujeros: reparamos uno y aparece uno nuevo en otro lugar.


  Introducción


  Ayudar a los seres queridos a administrar su asistencia médica puede constituir el aspecto que más tiempo consume en la prestación de cuidados, en especial si estás cuidando de parientes de edad avanzada. Es una tarea que se caracteriza por un elevado nivel de tensión y una abrupta curva de aprendizaje. Además de los cuidados básicos permanentes y preventivos, tales como la vacunación y los exámenes periódicos, la alimentación saludable y el ejercicio físico, tal vez debas afrontar una mezcla complicada de enfermedades simultáneas y sus tratamientos. Para los cuidadores que también trabajan, atender la salud de sus seres queridos puede presentar otros desafíos: la mayoría de los médicos ven a los pacientes solo durante los horarios de trabajo diurno, y las crisis de salud y las hospitalizaciones pueden presentarse sin advertencia, lo que exige que los cuidadores dejen su trabajo.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo abogar por la mejor asistencia médica para tus seres queridos.

    


    	
      Cómo promover el bienestar.

    


    	
      Cómo identificar cambios en la salud física y mental de tus seres queridos.

    


    	
      Cómo administrar los medicamentos.

    


    	
      Cómo trabajar con médicos y especialistas.

    


    	
      Cómo encontrar profesionales que realicen visitas a domicilio.

    


    	
      Cómo manejar asuntos delicados como ir al baño y la incontinencia.

    

  


  Tu función como defensor de la asistencia médica


  En una de las últimas visitas al médico que realizamos con mamá, saqué mi teléfono, abrí la aplicación para tomar notas y comencé a leer una serie de preguntas que tenía preparadas para el médico. Al principio, el médico parecía sorprendido, quizá impaciente por mis preguntas, pero al final de la visita me felicitó. “Tengo cientos de pacientes, muchos de ellos de más edad”, dijo, “y tú eres uno de los pocos familiares que trae a su ser querido a las consultas, formula preguntas y está pendiente de él”. Comentó que muchos pacientes vienen de instituciones médicas sin ninguna persona que los ayude o con alguien que solo los ayuda a entrar y salir del automóvil, nada preparado para hacer preguntas, compartir información, actuar en su nombre o incluso tomar notas para compartir con los familiares. Hace poco, una amiga me contó sobre una mujer de edad avanzada con la que se topó en un complejo médico al que la habían llevado: no podía recordar el nombre de su médico ni averiguar dónde debía ir; esa mujer fue afortunada de que mi amiga estuviera allí para ayudarla. Estos pacientes están a la deriva en el mar de la asistencia médica. El médico de mamá dice que mis padres tienen suerte de que yo los ayude a navegar por el sistema de salud, abogando por una buena atención y comunicándome con los profesionales pertinentes.


  En lo que respecta a la asistencia médica, los pacientes necesitan defenderse a sí mismos o, si están enfermos o sufren deterioro cognitivo, deben contar con alguien que los defienda en su nombre. Es en este punto donde tú entras en escena. A continuación, cito algunos consejos que te ayudarán a perfeccionar esta función mientras cultivas buenas relaciones con los profesionales de la salud:


  
    	
      Conoce tu máxima prioridad: Mantén tu objetivo —la mejor atención y el mejor tratamiento posibles para tus seres queridos— siempre en mente.

    


    	
      Realiza tu propia investigación: Por más que conlleve mucho tiempo, aprender sobre sus enfermedades y posibles tratamientos es tarea del paciente o una función de sus defensores. No es muy realista contar plenamente con que el sistema de asistencia médica cubrirá todas las bases. Cuando las personas de las que cuidas están afectadas por enfermedades graves o crónicas, tal vez no tengan la habilidad para realizar esta investigación por su cuenta, por lo que te recomiendo que intervengas donde puedas para brindar ayuda. La mayoría de los médicos tienen buena predisposición para compartir información y responder preguntas sobre posibles causas o tratamientos. En más de una oportunidad, mi investigación nos llevó a probar nuevos medicamentos o tratamientos que terminaron por mejorar el estado de salud de mis seres queridos. Muchos cuidadores identifican ellos mismos pruebas, expertos y tratamientos nuevos o experimentales que los médicos de sus seres queridos jamás se habrían tomado el tiempo para ubicar.

    


    	
      Sé claro respecto de las funciones: Los profesionales de la salud son los responsables de brindarles a tus seres queridos la mejor atención y del modo más integral posible. Tu labor consiste en abogar por ello. Si bien es importante entablar buenas relaciones con los profesionales de la salud, tu prioridad no es ser su mejor amigo ni lograr caerles en gracia. Si ellos se muestran impacientes, que así sea. Es tu derecho y tu responsabilidad formular preguntas, obtener información y realizar reclamos.

    


    	
      Manifiesta e inspira respeto: Dispensa un trato respetuoso a los profesionales de la salud; ellos trabajan arduamente, están altamente capacitados y suelen trabajar en condiciones difíciles, lidiando con las personas a diario. Al mismo tiempo, gánate su respeto. Sé afable, exhibe un comportamiento respetuoso al interactuar con quienes cuidas, concurre a las visitas preparado con una lista de problemas, formula preguntas concretas para reducir el tiempo de la consulta y demuestra firmeza respecto de lo detalladas de tus preguntas.

    


    	
      Conoce a quienes realmente manejan el consultorio: He ahorrado mucho tiempo y obtenido mejores resultados entablando buenas relaciones con recepcionistas, personal administrativo, asistentes y otros empleados que saben cómo hacer las cosas.

    


    	
      Facilítales el trabajo: Proporciónales copias de toda investigación que hayas realizado, haz que los médicos a los cuales tus seres queridos fueron derivados envíen sus notas y resultados de análisis antes de las consultas, y, cuando sea posible, cancela las citas médicas con suficiente tiempo de antelación.

    


    	
      Valora el buen servicio y la buena atención: Cuando un profesional de la salud o empleado asistente realiza un buen trabajo, no te olvides de agradecérselo. He comprado tarjetas de agradecimiento, flores y galletas para afirmar nuestra gratitud, algo que realmente valoran. Ellos escuchan un montón de quejas, pero ¿cumplidos? No tantos.

    

  


  Cómo ayudar a tus seres queridos a estar bien


  En calidad de cuidadores, lidiamos con tantas crisis de salud y asuntos urgentes que a veces nos olvidamos del bienestar básico. Como cuidador que también trabaja, puede ser difícil ocuparse de ello, pero he descubierto que las medidas preventivas pueden, a la larga, ayudar a evitar problemas de salud más graves. Para mí, es una prioridad estar al día en estas importantes cuestiones:


  Estudios para la detección de enfermedades: Según la edad, el sexo y el estado de salud de tus seres queridos, tal vez sea necesario que se realicen determinados estudios para la detección de enfermedades, tales como diabetes, hepatitis C, depresión, alcoholismo y tabaquismo, obesidad, distintos tipos de cáncer (mama, cervical, colorrectal y de próstata), detección de niveles de colesterol, de presión arterial, osteoporosis y aneurisma aórtico abdominal. Visita a oftalmólogos, odontólogos y podólogos, según sea necesario. Pregúntales a sus médicos qué estudios les recomiendan y lee la información sobre estudios para la detección de enfermedades (dividida por edad y sexo) disponible en www.aarp.org/healthscreenings.


  Inmunización: Las vacunas, algunas según la edad, también pueden estar recomendadas para tus seres queridos. Consulta la página http://www.aarp.org/espanol/salud/farmacos-y-suplementos/info-04-2012/vacunas-adultos-mayores.html y pregúntales a sus médicos sobre las vacunas contra la gripe, neumonía, tétanos y difteria (Td) y tétanos, difteria y tos convulsa (Tdap), herpes zóster (culebrilla), MMR (sarampión, paperas y rubeola), hepatitis A y B, y meningococo (meningitis).


  Nutrición: La nutrición de tus seres queridos fortalece (o debilita) su estado de salud general. Los cambios en su estado de salud pueden estar relacionados con hábitos alimentarios. Si tienes alguna inquietud, podrías consultar con un nutricionista o dietista. Pregúntale a su médico si sus antecedentes de salud podrían respaldar el pago de una consulta por parte del seguro. A continuación presento algunas sugerencias que te ayudarán a controlar y evaluar sus hábitos alimenticios:


  
    	
      Comer en forma regular: ¿Comen en forma regular o se saltean comidas? ¿Por qué?

    


    	
      Comidas saludables: ¿Qué comen? ¿Siguen una dieta bien balanceada? ¿O comen muchos alimentos procesados, grasosos o azucarados?

    


    	
      Dietas especiales: ¿Tienen alguna restricción especial, tal como una dieta para diabéticos? ¿Tienen restringido el consumo de sal? ¿Presentan alergias o sensibilidad a determinados alimentos? ¿Son capaces de manejar estas dietas por sí mismos? Si se encuentran en una institución, ¿están comiendo los alimentos adecuados?

    


    	
      Hidratación: ¿Toman suficiente cantidad de líquidos? ¿Qué cantidad de bebidas con cafeína y azúcar consumen por día?

    


    	
      Peso: ¿Tienen sobrepeso o están por debajo de su peso ideal? ¿Comen demasiada cantidad, cantidad insuficiente o alimentos poco saludables? ¿No les gusta la comida que les sirven? ¿Han experimentado un aumento o disminución notable de peso en los últimos tiempos? ¿Cuál es la razón? El rápido adelgazamiento podría ser una señal de enfermedad, así que intenta investigar el motivo de inmediato. Por otra parte, el repentino aumento de peso podría ser una advertencia de retención de líquidos, insuficiencia cardíaca congestiva u otras enfermedades.

    


    	
      Ayuda con las comidas: ¿Están en condiciones de prepararse sus propias comidas? ¿Alguien podría prepararles las comidas o cocinar con anticipación y guardar las comidas en el congelador para que ellos después las calienten? ¿Sería de ayuda la entrega de comidas a domicilio o asistir a un comedor comunitario? (Ponte en contacto con tu agencia local sobre el envejecimiento ingresando en www.eldercare.gov para obtener información sobre estas opciones).

    


    	
      Costo de los alimentos: ¿Tienen suficiente dinero para pagar los alimentos? Si no fuese el caso, averigua sobre el Supplemental Nutrition Assistance Program (SNAP, Programa Suplementario de Asistencia Nutricional, antiguamente conocido como Food Stamps). Para más información, véase el Capítulo 8.

    

  


  Sueño: Los cuidadores que también trabajan rara vez subestiman la importancia de dormir bien durante la noche. En lo que respecta a tus seres queridos, estate atento y verifica si padecen de insomnio, apnea del sueño, síndrome de las piernas inquietas y narcolepsia, los cuales pueden, a su vez, causar o empeorar muchas otras enfermedades. Si adviertes que las personas de las que cuidas roncan todo el tiempo, se levantan durante la noche con frecuencia, duermen de día y permanecen despiertos durante la noche o experimentan otros trastornos del sueño, consulta con sus médicos. El cardiólogo de papá le indicó un estudio de sueño cuando su monitoreo cardíaco reveló un ritmo cardíaco inconstante durante la noche. El diagnóstico: apnea del sueño intermitente. Sus médicos le prescribieron un marcapasos para tratar el ritmo cardíaco lento y un dispositivo de presión positiva constante en las vías respiratorias (CPAP, por sus siglas en inglés) para tratar la apnea. Lamentablemente, papá no pudo tolerar el CPAP y, debido a su demencia, no pudimos convencerlo para que lo usara. Es muy frustrante, ya que estoy convencida de que su trastorno del sueño empeora su funcionamiento cognitivo y lo hace dormir más tiempo y tomar siestas durante el día.


  Tratamientos naturales y alternativos: Siempre me ha inspirado lo receptivos que se muestran mis padres en relación con nuevos tratamientos alternativos para su salud y bienestar. Ellos asistieron a un grupo de apoyo para pacientes que han sufrido derrames cerebrales, donde aprendieron sobre nuevos tratamientos. Tanto es así que mamá ha probado con biorretroalimentación y acupuntura para tratar su dolor crónico. Ambos han consultado a quiroprácticos y naturópatas, y los remedios y suplementos de hierbas que toman son parte de su régimen diario. He visto la forma en que muchos de estos tratamientos hacen una diferencia en la salud mental y física. Tal vez quieras averiguar si las personas a las que cuidas están interesadas en tratamientos alternativos; si así fuese, ayúdalos a investigar sobre las opciones disponibles y a lograr acceder a los tratamientos.


  Actividad física: La fortaleza, las habilidades y los objetivos de tus seres queridos en relación con su estado físico variarán según sus padecimientos, y las actividades que realicen pueden variar entre los estiramientos, pero en posición sentada, y andar en bicicleta o nadar. Independientemente de su salud física, es importante que los alientes a realizar algún tipo de actividad física apropiada en forma regular, que los ayude a mantener la movilidad, la flexibilidad, el equilibrio, la fortaleza, la energía, la resistencia y la salud cerebral. Algunos estudios revelan que la actividad física ayuda a prevenir caídas, mejora la autoestima, incrementa la independencia, fortalece huesos y articulaciones, alivia el dolor, mejora las funciones intestinales y reduce el riesgo de padecer enfermedad cardíaca, cáncer, osteoporosis y diabetes, o logra mejorar la salud cuando ya se padecen estas enfermedades. Es increíble la rapidez con la que las habilidades de nuestros seres queridos pueden disminuir sin la realización de actividad física en forma regular.


  Mis padres tienen habilidades muy distintas. Papá sufre de enfermedad de Alzheimer, pero es físicamente fuerte y le gusta estar activo. A medida que sus habilidades cognitivas y su procesamiento visual disminuyen, la actividad física es una de las pocas cosas que todavía disfruta a pleno. Siento gran frustración cuando veo que los fisioterapeutas o asistentes de fisioterapia lo tratan automáticamente como si fuera frágil o no lo estimulan lo suficiente por ser un enfermo de Alzheimer. Puede caminar, levantar pesas, balancearse en un trampolín, bailar y nadar. Por su lado, mamá padece dolor crónico y jamás le ha gustado hacer ejercicio, por lo que es bastante difícil lograr que haga los ejercicios mínimos necesarios para estar fuerte y ser capaz de mantener el equilibrio, sentarse y pararse, acostarse en la cama y caminar. Sin embargo, es igualmente importante que ambos hagan algo todos los días. En cuanto a papá, planeamos para que realice una caminata de media hora por día como mínimo; en el caso de mamá, tan solo queremos lograr que camine el trayecto de ida y vuelta al baño.


  Incorpora movimiento y desafíos a las actividades que tus seres queridos disfrutan. Papá se siente muy motivado por el simple hecho de hacer algo, y ama a su perro, por lo que llevar a Jackson a pasear es una excelente forma de que haga actividad física; también le encanta bailar, y lo hacemos juntos. A veces, tan solo camina por la casa. Como a mamá le gusta jugar a las cartas, le alejo un poco las barajas para que tenga que estirarse al tomarlas. También se siente más motivada para caminar por la casa si tengo algo que mostrarle. A ambos les interesa hacer yoga o taichí sentados conmigo, si les pongo música o uso un DVD como guía. Abre tu mente a formas ingeniosas de mantener activas a las personas que cuidas, tales como:


  
    	
      Realizar caminatas, aunque sean cortas

    


    	
      Bailar

    


    	
      Realizar ejercicios al compás de la música (se puede hacer estando sentado)

    


    	
      Realizar yoga o taichi regular o sentado

    


    	
      Nadar

    


    	
      Balancearse sobre un minitrampolín (pero con cuidado, utilizando una baranda y colchonetas y manteniendo la zona alrededor del trampolín despejada para evitar tropiezos)

    


    	
      Ejercitarse en bicicleta fija con respaldo

    


    	
      Entretenerse con juegos de mesa

    


    	
      Utilizar bandas de ejercicio

    

  


  Si tus seres queridos no están dispuestos a movilizarse por sí mismos o no son capaces de hacerlo con seguridad, podrías hablar con sus médicos sobre fisioterapia o buscar a un entrenador calificado o asistente de ejercicios para que los ayude con la actividad física. Mis padres han realizado fisioterapia en muchas oportunidades, pero también he contratado a personas para que se ejerciten con ellos varias veces por semana. Ante todo, ten presente la seguridad durante cualquier actividad física que realicen y asegúrate de consultar con los médicos, fisioterapeutas u otros expertos que asistan a tus seres queridos antes de iniciar una nueva actividad o de retomar alguna actividad tras haber sufrido una crisis de salud.


  Socialización, entretenimiento y recuerdos: ¿Divertirse y hablar con amigos forma parte del cuidado de la salud? Por supuesto. Estudios realizados demostraron que la interacción social y la diversión son aspectos cruciales para sentirse feliz y tener una larga vida. Pueden mejorar la salud en general, motivarnos para estar físicamente activos, estimular la actividad cerebral, producir endorfinas que bloquean el dolor y nos dan felicidad. Las conexiones sociales pueden incrementar la resistencia y cambiar actitudes; algunos estudios indican que, en lo que respecta a la prevención de enfermedades, las relaciones sociales son incluso más importantes que los factores genéticos. Tus seres queridos, ¿se sienten aislados y aburridos? Ayúdalos a encontrar maneras de interactuar con la gente, vivir nuevas experiencias, revivir viejos recuerdos y, simplemente, divertirse. Conversa con ellos sobre la posibilidad de asistir a su comunidad de fe local, unirse a un club o a un centro de la tercera edad, tomar clases (ejercicios, arte y manualidades, cocina u otras actividades de su interés), ir a reuniones familiares, reunirse con amigos, ir de compras, hacer jardinería o arreglos florales, disfrutar de la naturaleza, hacer artesanías y manualidades, coleccionar recortes, ver una película o una obra, concurrir a conciertos de música, componer música ellos mismos o asistir a eventos comunitarios. El voluntariado —dar y prestar un servicio a los demás— puede darles un gran impulso y cambiar el centro de atención de tus seres queridos, de lo interno a lo externo. Las relaciones intergeneracionales son fundamentalmente importantes para el enriquecimiento personal por ser una parte normal de la vida; no creo que estemos destinados a vivir segregados debido a nuestra edad.


  Mascotas: La relación con un perro, un gato, un pájaro, peces o incluso una lagartija puede mejorar la salud de tus seres queridos. Según se ha investigado, las mascotas pueden mejorar el sistema inmune, disminuir la presión arterial y la ansiedad y, para aquellos que sufren de demencia, reducir los brotes de ansiedad.


  Jackson, el perro de servicio de mis padres, es fundamental para su salud general. Durante muchos años, alimentar y cuidar de Jackson lo ayudó a mi papá a utilizar sus habilidades cognitivas. En el pasado, cuando papá, que tiene una discapacidad auditiva, no escuchaba cuando mamá se caía, Jackson sí lo hacía y alertaba a papá. Ahora, Jackson ayuda a papá a mantenerse atento y seguro, lo cual disminuye su ansiedad respecto de lo que sucederá más tarde. Y Jackson les permite a mis padres preservar su capacidad para reír y amar; su compañía no tiene precio, al ver cómo contribuye a mejorar y mantener su salud física y mental.


  Si las personas de las que cuidas tuvieron una mascota en el pasado o tienen una en estos momentos, pero ya no están en condiciones de cuidarla por su cuenta, existen algunas opciones. Tal vez quieras averiguar sobre esas organizaciones que ayudan con los cuidados y costos para que las personas puedan conservar sus mascotas. (Para más información, revisa a la sección “Recursos” o ponte en contacto con un veterinario local). Como alternativa, podrías analizar la posibilidad de contratar a cuidadores de mascotas que se encargan de alimentarlas y llevarlas a pasear. También puedes ir con tu mascota a visitar a vecinos o amigos, o coordinar que ellos vayan a visitarte regularmente con sus mascotas. Otra opción es la terapia asistida por animales, que describo más adelante.


  Religión y espiritualidad: Según estudios realizados, la religión y la espiritualidad tienen efectos positivos en la salud física y mental. Las personas con creencias religiosas o espirituales poseen un sistema inmune más fuerte y son más proclives a estar bien; tienden a ser más resistentes; y tienen mayor capacidad para sobrellevar el dolor físico y la enfermedad. También están más motivadas, exhiben un mayor nivel de felicidad y menor nivel de depresión, y se mantienen más esperanzadas. Si tus seres queridos pueden y quieren participar en una comunidad religiosa o espiritual, ayúdalos a asistir a los servicios locales o coordinar los servicios a domicilio; muchas comunidades de fe cuentan con voluntarios que visitan a aquellas personas que están confinadas a su hogar. También puedes ayudarlos a encontrar buenos libros para leer o programas de televisión de contenido importante.


  Salud cerebral: Cuidar de nuestro cerebro es una parte importante del cuidado de la salud, y los investigadores están aprendiendo cada vez más sobre lo que es bueno para él. Un cerebro saludable es esencial para la independencia, y descubrirás que las habilidades cognitivas afectan todas las demás facetas de la vida. Infórmate acerca de las últimas investigaciones sobre la forma de estimular el cerebro y mantenerlo saludable, en las áreas de nutrición, medicación, suplementos, actividad física, socialización y juegos. Si tus seres queridos padecen una enfermedad que afecta su cerebro, tal como la demencia, querrás hablar con sus médicos y demás profesionales de la salud sobre la mejor forma de cuidar su salud cerebral. En mi iPad tengo varias aplicaciones de juegos que me recomendó el fonoaudiólogo de mamá y puedo ver cómo mejora el funcionamiento de su cerebro cuando los juega. A papá le gustan los juegos de cartas sencillos, como Uno, que estimula su cerebro; lo ayudamos, pero él puede identificar los números y los colores, y disfruta de la socialización. Puedes encontrar información sobre salud cerebral en http://www.aarp.org/espanol/salud/salud-cerebral/.


  Cambios en la salud


  Si adviertes un cambio notorio o repentino en tu ser querido, nunca supongas que se debe a la edad avanzada o a la progresión natural de una enfermedad. Siempre controla su estado de salud primero, porque el cambio en cuestión podría ser el síntoma de alguna enfermedad o padecimiento que debería ser abordado y tratado. Incluso puede ser una situación de emergencia, tal como un derrame cerebral o un infarto. Muy a menudo, la gente presupone que ya nada se puede hacer y, sin el debido tratamiento, las personas de las que cuidan empeoran o desmejoran a pasos agigantados. Como cuidador que también trabaja, tal vez quieras prevenir a otros miembros de tu equipo de prestación de cuidados para que estén alertas a los cambios. A continuación, describo tres pasos que te guiarán en este asunto:


  1. Estate atento a las señales de peligro si tus seres queridos se muestran distintos


  
    	
      Emociones y humor: Tus seres queridos, ¿parecen apáticos e inexpresivos? ¿Se muestran insociables, ansiosos o molestos? ¿Sonríen normalmente?

    


    	
      Estado cognitivo: ¿Piensan con claridad? ¿Parecen confundidos o perdidos? ¿Parecen “ausentes”? ¿Observas cambios en su personalidad?

    


    	
      Fatiga y patrones de sueño: ¿Están atontados o somnolientos durante el día? ¿Están despiertos durante la noche?

    


    	
      Debilidad: ¿Son incapaces de sentarse y pararse o de acostarse y levantarse? ¿Tienen un costado del cuerpo más débil que el otro? ¿Son incapaces de realizar actividades físicas que antes sí podían hacer?

    


    	
      Rutina diaria ¿Se niegan a realizar su rutina habitual, como leer el periódico, mirar televisión o asistir a eventos o clases? ¿Se volvieron repentinamente incapaces de llevar a cabo las actividades habituales de la vida cotidiana, tales como vestirse, ir al baño, acicalarse o bañarse?

    


    	
      Alimentación: ¿Comen sus comidas? ¿Dejan más alimentos en el plato de lo normal? ¿Sufren problemas digestivos?

    


    	
      Comportamiento extraño o inusual: ¿Tiemblan, se repiten lo que dicen a ellos mismos, vomitan, tienen diarrea, se sienten mareados, sufren dolores o se caen? ¿Presentan dolor o hinchazón en alguna parte de su cuerpo? ¿Pueden escuchar y ver bien?

    

  


  2. Investiga las posibles causas


  Cuando adviertas cambios en la salud o en el comportamiento de tus seres queridos, busca estas causas comunes y no dudes en obtener la opinión del médico.


  
    	
      Medicamentos: Tus seres queridos, ¿han comenzado a tomar medicamentos nuevos hace poco tiempo? ¿Podrían estar experimentando algún efecto secundario negativo del fármaco que están tomando? Muchas de las enfermedades aparentemente graves que han sufrido mis padres al final resultaron ser reacciones a los medicamentos. Una noche, papá se descompuso mucho y en forma repentina: tenía vómitos y diarrea, estaba muy confundido y parecía catatónico. Llamé al equipo de emergencia y lo trasladamos al hospital. Según las indicaciones de su médico primario, les informé a los médicos del hospital que él había vuelto a tomar un medicamento para la demencia que había suspendido durante más de un mes, y ahora estaba tomando una dosis más alta. El neurólogo explicó que papá sufrió una típica reacción por sobredosis del medicamento, y ahí supe que nunca debería haber tomado el fármaco en una dosis mayor. Sí, estaba furiosa con el (ahora “ex”) médico de atención primaria, pero a la vez me sentí aliviada al saber que papá se recuperaría. Estoy contenta por haber tenido la información necesaria para contarles a los médicos del hospital sobre el nuevo medicamento.

    


    	
      Infecciones: Las infecciones del tracto urinario y de otro tipo pueden provocar cambios significativos que son totalmente reversibles una vez que la infección es tratada. En otra oportunidad, papá se sintió muy confundido en el transcurso de un fin de semana. Pasó de ir solo al baño a ser incapaz de encontrar el baño, y mucho menos el inodoro. Con toda seguridad, tenía una infección del tracto urinario y una inflamación prostática. El médico que lo asistió en la sala de emergencia me explicó que las infecciones del tracto urinario son lo primero que hay que buscar en pacientes de edad avanzada que ingresan al hospital con un cuadro de confusión o tras haber sufrido una caída.

    


    	
      Dolor: Es probable que tus seres queridos no te cuenten que están sintiendo más dolor, o puede que se quejen de dolor constantemente; de un modo u otro, el dolor puede provocar otros cambios de importancia en su estado de salud. Pregúntales si sufren algún dolor y haz que les realicen un examen físico para encontrar el origen. Si tus seres queridos padecen de demencia severa y adviertes cambios de humor o comportamiento drásticos, una de las posibles causas podría ser el dolor. Si no pueden expresar su dolor en forma verbal ni hacer nada al respecto, de algún modo lo tienen que manifestar.

    


    	
      Cambios en la rutina: Si tus seres queridos están acostumbrados a cierta rutina, puede resultarles muy difícil lidiar con cambios que quizá sean simples para ti. Puede que para ellos, todo se magnifique. Detente y analiza si en los últimos tiempos se han registrado cambios en su rutina cotidiana.

    


    	
      Deshidratación y nutrición: Si bien los cambios en los hábitos de alimentación e hidratación pueden ser síntomas de otro problema, los cambios en sí mismos podrían también ser la causa de otros cambios en su estado de salud. ¿Han comenzado a comer alimentos nuevos últimamente? ¿Han comenzado a saltearse comidas o a comer demasiado? ¿Han comenzado a consumir cafeína o alcohol, o han dejado de consumirlos? ¿Han estado tomando suficiente cantidad de líquidos? La deshidratación puede ocasionar muchos problemas de salud (tales como fluctuaciones de la presión arterial, estreñimiento, infecciones del tracto urinario, fatiga y debilidad, neumonía y escaras), y puede ser causada por la medicación, la disminución de la sensación de sed (algo común a medida que envejecemos), vómitos, diarrea y el deterioro de la función renal.

    


    	
      Emociones y salud mental: Las personas que tú cuidas, ¿han sufrido alguna pérdida u otro cambio importante en su vida en los últimos tiempos? ¿Están preocupados por algo? ¿Tienen problemas de salud mental, tales como depresión, ansiedad o trastorno bipolar, que requiera tratamiento? ¿Se trata de un problema derivado de una situación en particular? ¿Se sienten aislados o sin control sobre sus vidas?

    

  


  3. Pide ayuda


  Si te preocupa la salud y la seguridad inmediata de tus seres queridos, llama al equipo de emergencia. Si tienes problemas para determinar la causa de un cambio en su estado de salud, ayúdalos a que consulten a su médico primario, profesional de salud mental u otro especialista.


  Salud mental


  Es probable que tus seres queridos hayan lidiado con problemas de salud mental durante muchos años o que deban afrontar nuevos problemas como resultado de sus enfermedades, efectos secundarios de medicamentos, cambios en las circunstancias de vida o alteraciones en la química de su organismo. Entre los problemas de salud mental se incluyen la ansiedad, la depresión, el trastorno obsesivo compulsivo, el trastorno bipolar, el alcoholismo o la drogadicción, el duelo y la pérdida. Los problemas de salud mental pueden, a su vez, desencadenar dificultades en otras áreas de la vida de tus seres queridos. Podrían aislarse, perder habilidades cognitivas e independencia, y experimentar cambios en sus relaciones. Ten presente que es fundamental tener un diagnóstico preciso y que los problemas de salud mental pueden ser complicados, habiendo, en algunos casos, más de un diagnóstico. Procura que un especialista capacitado, un médico de atención primaria y, particularmente si se prescribe algún medicamento, un psiquiatra trabajen con las personas que cuidas. Si tus seres queridos son ancianos, un psiquiatra geriátrico puede conocer mejor los medicamentos y cómo resultan más eficaces en las personas de edad avanzada.


  Cómo administrar los medicamentos


  Si estás brindando cuidados, es muy probable que debas ayudar a tus seres queridos con sus medicamentos. Mis padres tienen, entre ambos, veintidós prescripciones que yo les administro, entre las que se incluyen cremas y bálsamos de uso tópico, gotas para los ojos, aerosoles nasales y píldoras. Como cuidador que también trabaja, trato de ser lo más eficiente posible, ya que ocuparse de la reposición de los medicamentos habituales y de la adquisición de las nuevas prescripciones por correo y en las farmacias locales es un verdadero suplicio, complicado y que lleva mucho tiempo, de la misma manera que mantenerse al tanto y alerta en lo que respecta a los efectos secundarios y las interacciones de los medicamentos. También me esfuerzo por asegurarme de que tomen los medicamentos correctos y de que no los estén tomando por la sencilla razón de que “lo han estado haciendo durante años” (como un médico me dijo). Los siguientes consejos te servirán para mantenerte al día con las necesidades de tus seres queridos en cuanto a los medicamentos:


  
    	
      Tu farmacéutico local es tu nuevo mejor amigo: Conoce a los farmacéuticos de tu localidad, aunque la mayor parte de los medicamentos los recibas por correo. Los farmacéuticos del supermercado local donde me reponen las prescripciones para tratamientos breves son muy serviciales, pues responden mis preguntas sobre interacciones, efectos secundarios y cuándo se deben tomar, aunque la prescripción original haya sido pedida por correo. Es probable que los farmacéuticos locales estén más informados acerca de los medicamentos que el médico que la prescribe; así que no dudes en preguntar. También son muy solícitos cuando necesitamos algún medicamento con urgencia, pues conocen a mis padres y mi situación como cuidador.

    


    	
      Estate atento a las interacciones y a los efectos secundarios: Lee el prospecto que viene con el medicamento. Los ancianos y los enfermos pueden ser más vulnerables a los efectos secundarios negativos y a las interacciones. También existen muchos sitios de internet y aplicaciones que brindan información sobre fármacos en forma rápida y sencilla.

    


    	
      Lista de medicación: Como mencioné en el Capítulo 6, querrás mantener una lista actualizada de todos los medicamentos y suplementos que toman tus seres queridos, que incluya el nombre del medicamento o del suplemento, la concentración, el médico que lo prescribió y su número de teléfono, la finalidad, la dosis y comentarios, tales como si la prescripción es de reposición automática o la fecha en que hay que solicitar su reposición, entre otros.

    


    	
      Pastilleros: Las cajitas u organizadores para medicamentos pueden asegurar que tus seres queridos tomen las pastillas adecuadas en los horarios correctos, sin importar lo que estés haciendo ni dónde te encuentres. En el pasado, ayudé a papá a aprender a usar el pastillero y a recargarlo. Ahora, una vez por mes, lleno cuatro pastilleros para mamá y papá con todos sus medicamentos y suplementos. A la larga, esto me ahorra mucho tiempo y los pastilleros sirven como recordatorio para mí, o, cuando no estoy con ellos, para otros cuidadores. Los pastilleros vienen en distintos tamaños y configuraciones. Por ejemplo, mamá toma pastillas tres veces por día y en más cantidad, por lo que su pastillero es más grande que el que usamos para papá, quien toma comprimidos dos veces por día. Puedes encontrar pastilleros en tu farmacia local o comprarlos en línea. También existen pastilleros “inteligentes” que tienen un temporizador con alarma o mensajes grabados que avisan que se deben tomar las pastillas a horarios específicos. Algunos poseen funciones que permiten, por ejemplo, cuando estás en tu trabajo remunerado, verificar en línea si tus seres queridos han tomado su medicamento.

    

  


  Para más información sobre los medicamentos y cómo organizar su administración, revisa los Capítulos 6 y 8, y visita la página www.aarp.org/espanol/salud/herramientas-salud, sección AARP Health Tools (Herramientas de Salud de AARP), que incluye una enciclopedia sobre fármacos y un identificador de pastillas.


  Tantos profesionales de la salud y tan poco tiempo…


  Si eres como yo, tus seres queridos visitan a muchos médicos y especialistas. La lista de todos los profesionales de la salud que atienden a mis padres ocupa cuatro páginas y sigue creciendo. Paso mucho tiempo buscando a los mejores especialistas para tratar las distintas enfermedades de mis padres, llevándolos a las consultas y entablando las comunicaciones necesarias. Ya sea que tus seres queridos vean a los médicos en sus consultorios o que estos vayan a su domicilio (lee sobre los servicios de salud móviles que describo más abajo), a continuación encontrarás algunos consejos que podrían ayudar a que tu vida como cuidador que también trabaja sea más eficiente.


  Cómo encontrar médicos


  Es probable que los distintos médicos de tus seres queridos sean profesionales de confianza que los han atendido durante años. O tal vez sean médicos que les fueron asignados durante una hospitalización y que continúan consultando luego del alta. Si estás buscando a un médico, es buena idea comenzar por preguntar en la compañía de seguros para averiguar qué médicos integran sus planes de seguros y si es necesario tener la derivación escrita de un médico de atención primaria. Muchos médicos de atención primaria tienen listas de médicos para derivación, a quienes respetan y recomiendan. Las recomendaciones personales de amigos y familiares también son muy útiles, si te las pueden brindar. Si tu ser querido es de edad avanzada, podrías considerar la posibilidad de consultar con un gerontólogo, un profesional capacitado para atender a ancianos (aunque en algunas zonas, puede ser difícil encontrar a esos especialistas).


  Mantén una lista de profesionales médicos actualizada


  Mi lista incluye nombres, especialidades, números telefónicos, números de fax, direcciones de correo electrónico y postales, así como también distancia hasta sus consultorios (utilizo esa información en las declaraciones de impuestos, al final de cada año). También incluyo los nombres y las extensiones directas de sus asistentes y administradores de consultorio. También utilizo la lista durante las emergencias o para compartir con la familia, otros cuidadores y médicos. Asimismo, en mi directorio electrónico, creo un contacto para cada médico, al cual puedo tener fácil acceso con mi teléfono o computadora.


  Consultas con el médico


  Tal vez tengas la sensación de que pasas la mitad de tu vida yendo a consultas con los médicos. La semana pasada, acompañé a mamá a cuatro consultas y a papá, a una. ¡Eso sin contar las consultas con el veterinario de Jackson! Cada consulta me ocupa la mitad del día. Las consultas médicas son una de las principales razones por las que termino trabajando hasta altas horas de la noche, para compensar el tiempo perdido.


  Acompañar a tus seres queridos: Si fuese posible, acompaña a tus seres queridos a las consultas médicas. Si para ellos es un gran esfuerzo mantenerse al tanto de los detalles de sus enfermedades, les será de gran alivio contar con un “oído atento” dispuesto a escuchar durante la consulta. Puedes tomar notas, ayudar a responder preguntas sobre su historia clínica o sus síntomas, y también formular preguntas pertinentes. Sin embargo, de ser posible, permíteles a tus seres queridos que lleven las riendas durante la consulta, de manera tal que sean ellos los que reciban un trato preferencial por parte del médico. Si tienen problemas para comunicarse, deberás asumir un papel más prominente. Una de las cosas que más me irritan es que el médico me hable solo a mí e ignore a mis padres. Mi mamá sufre de afasia—un trastorno de la comunicación—, por lo que siempre explico que yo seré la que más hable, ya que a ella le resulta difícil hacerlo. Sin embargo, yo le hago preguntas a mamá y le pido a los médicos que le expliquen a ella lo que sea necesario, asegurándonos de que ella sea el centro de la consulta. La demencia y la pérdida de audición que sufre papá le imposibilitan procesar la información; aun así, lo involucro en la conversación e insto a los médicos a que le hablen a él. Es cuestión de demostrarles respeto y ayudarlos a sentir que aún tienen cierto grado de control sobre su asistencia médica.


  Cuando no puedes estar allí en persona: Si el trabajo, las distancias u otras responsabilidades hacen que te resulte imposible acompañar a tus seres queridos a las consultas médicas, existen algunas alternativas:


  
    	
      Consulta vía telefónica: Coordina para que los médicos te llamen desde un teléfono del consultorio o para que tus seres queridos te llamen desde un teléfono celular. Acuerda este procedimiento con el consultorio con antelación para que no existan sorpresas y la logística esté bien coordinada.

    


    	
      Vídeo charla: Con tabletas y teléfonos inteligentes resulta más fácil que nunca asistir “virtualmente” a una consulta médica. Pídele a tus seres queridos o a su cuidador que se conecten contigo por Skype o Facetime para que también puedas ver y hablar con el médico.

    


    	
      Coordina con otra persona para que los acompañe: Asegúrate de que sea un familiar o un cuidador que pueda actuar como defensor de tus seres queridos, tomar notas y darte un informe.

    


    	
      Haz el seguimiento posterior: Pídeles a tus seres queridos que te autoricen a llamar al médico más tarde y realizar un seguimiento, según sea necesario.

    

  


  Cómo llevar registros


  He descubierto que tomar notas durante las consultas es un aspecto crucial de la atención de mis seres queridos. (Para más información sobre cómo utilizo la tecnología para tomar notas y registrar la historia clínica, consulta el Capítulo 6). En mi experiencia, los médicos no siempre revisan sus notas antes de ver a un paciente. Ahora, la mayoría tiene computadoras o tabletas donde pueden buscar las notas si las necesitan, pero, con bastante frecuencia, soy yo la que les recuerda lo que les dijeron o les prescribieron a mis padres en la última consulta. Las notas no tienen que ser complicadas; probablemente baste con unas simples líneas que describan lo que el médico y tú dijeron, así como también cualquier comentario relativo a los medicamentos.


  Servicios terapéuticos


  Las personas de las que cuidas pueden beneficiarse recurriendo a servicios terapéuticos destinados a tratar, prevenir y mejorar una amplia gama de discapacidades, enfermedades y problemas, desde deficiencias físicas hasta cognitivas. Nunca dudes en preguntar si existe alguna terapia que podría ser de ayuda cuando los síntomas y las habilidades de tus seres queridos cambian. He descubierto que los médicos no siempre sugieren estas terapias en forma automática, pero demuestran una actitud abierta cuando indago. Algunas terapias son cubiertas por el seguro y, cuando así sucede, requieren de una prescripción del médico. Tal vez encuentres a un terapeuta por recomendación de un médico, consultando en la agencia de salud domiciliaria o investigando en línea en busca de asociaciones profesionales afines. (Para más información, consulta la sección “Recursos”).


  Fisioterapia: Los fisioterapeutas son profesionales con licencia que trabajan para mejorar la movilidad, reducir el dolor, mejorar la fortaleza y el equilibrio, restaurar la funcionalidad y prevenir discapacidades. La fisioterapia puede ser brindada en un domicilio particular, un hospital, un centro de rehabilitación, una residencia geriátrica, un centro de servicios diurnos para adultos o un consultorio para pacientes ambulatorios.


  Terapia ocupacional: Los terapeutas ocupacionales, también con licencia, asisten a los pacientes con las habilidades de la vida y tienden a abordar el tratamiento de la persona como un todo, en lugar de tratar una lesión específica o déficits funcionales específicos. Los terapeutas ocupacionales suelen evaluar el hogar o lugar de trabajo de los pacientes para ayudarlos a adaptar sus actividades básicas, tales como trabajar, bañarse, vestirse, cocinar, entrar y salir del auto, acostarse y levantarse de la cama, en forma segura. Pueden recomendar la instalación de equipos especiales, tales como bastones, andadores, sillas de ruedas, asientos especiales para inodoros y juego de cubiertos especiales, y ayudar a adaptarse a ellos.


  Terapia del habla: Los terapeutas del habla, también conocidos como patólogos del habla, evalúan, diagnostican y tratan desórdenes del habla y de la comunicación, entre los que se incluyen el lenguaje, la voz y la fluidez. Suelen trabajar con pacientes que poseen discapacidades cognitivas, tales como la demencia, o que han sufrido un derrame cerebral u otra enfermedad que afectó su habilidad para hablar o comprender a los demás. También pueden diagnosticar y tratar trastornos de deglución.


  Terapias artístico-creativas, recreativas y con mascotas (o asistida por animales): Estas intervenciones terapéuticas utilizan las artes (por ejemplo, pintura y escultura, danza y movimiento, teatro, música, poesía o psicodrama), las actividades recreativas (deportes, juegos, actividades al aire libre o pasatiempos) y los animales (mascotas domesticadas como perros y gatos, animales de granja como caballos, o animales marinos como delfines) para abordar las necesidades físicas, emocionales, sociales o cognitivas. Los terapeutas que utilizan estos enfoques están altamente capacitados y están licenciados, y los animales con los que trabajan, adiestrados y certificados. Los terapeutas evalúan las necesidades del paciente y diseñan e implementan planes de tratamiento personalizados y orientados a determinados objetivos. Estas terapias —que se administran en hospitales, instituciones o domicilios particulares— pueden ser bastante efectivas, ya que muchos pacientes las consideran inocuas y, por lo tanto, están más receptivos de lo que podrían estarlo en el caso de terapias más tradicionales.


  Barbara se convirtió en cuidadora a los 36 años cuando Greg, su esposo, sufrió un derrame cerebral tras una cirugía de rutina, a los 37. “Greg era un banquero de inversiones orientado a las ventas y muy locuaz, pero el derrame le dejó como secuela un trastorno de la comunicación (afasia) y parálisis en el lado derecho de su cuerpo”, cuenta Barbara. El primer fonoaudiólogo que lo atendió no tuvo una conexión con la personalidad de su marido, y en las sesiones terapéuticas utilizaba temas aburridos. “Greg sentía que si tenía que esforzarse tanto para encontrar palabras para comunicarse, quería hacerlo con algo que le resultara interesante, como los temas de actualidad o los deportes”, continúa Barbara, quien solicitó un terapeuta diferente. Con el correr de los años, a Greg lo han atendido muchos terapeutas del habla, pero los mejores fueron aquellos que se tomaban el tiempo para aprender sobre su vida y sus intereses. Barbara afirma que el sentido del humor también ayuda a aligerar la situación y puede ayudar a Greg a encontrar las palabras que quiere expresar.


  Perros de asistencia o de servicio


  Los perros especialmente entrenados pueden ayudar a tus seres queridos si ellos tienen problemas visuales, auditivos o de movilidad, así como también otras discapacidades:


  
    	
      Los perros guía asisten a las personas ciegas y con discapacidad visual de diversas maneras, por ejemplo, evadiendo obstáculos, deteniéndose por el tránsito o circulando por aceras y escaleras.

    


    	
      Los perros para personas sordas asisten a las personas sordas o con problemas de audición, haciéndoles saber cuando escuchan sonidos tales como alarmas de relojes, temporizadores, alarmas de humo, teléfonos, golpes en la puerta o timbres de entrada.

    


    	
      Los perros que detectan ataques o convulsiones están entrenados para alertar a una persona cuando está por producirse una convulsión.

    


    	
      Los perros de asistencia de movilidad ayudan a las personas con movilidad limitada a realizar una amplia gama de tareas, tales como abrir y cerrar puertas, recoger objetos y brindar estabilidad para caminar o ponerse de pie.

    


    	
      Los perros para enfermos de demencia o Alzheimer brindan apoyo a personas con deterioro cognitivo y de memoria.

    

  


  Consulta la sección ‘Recursos’ para ubicar las organizaciones que entrenan y ofrecen perros de asistencia o de servicio.


  Asistencia médica domiciliaria o móvil


  Cuando mamá regresó a casa luego de estar internada en un centro de rehabilitación, se le indicó que continuara con su tratamiento a través de una agencia de atención domiciliaria, donde me comentaron acerca de los “médicos móviles”. Desde entonces, para tratar a mis padres hemos recurrido a sus servicios. Como cuidador que también trabaja, realmente me alegré mucho al enterarme acerca de médicos y otros especialistas y servicios que vienen a domicilio.


  Médicos de atención domiciliaria: Puedes pensar que los médicos que realizan visitas a domicilio son cosa del pasado, o que solo forman parte de los cuidados paliativos o terminales, pero parece haber una tendencia hacia la atención de las personas en su domicilio. Los médicos y enfermeros de atención domiciliaria también pueden asistir a las personas que cuidas en una institución para la vida independiente y establecimientos geriátricos especializados, aunque algunos de estos solo permiten que sus propios médicos atiendan a los pacientes allí internados. El seguro suele cubrir las visitas de los médicos de atención domiciliaria, pero verifica esta información para estar seguro. Según la American Academy of Home Care Physicians (Academia Estadounidense de Médicos de Atención Domiciliaria), Medicare cubrirá visitas para atención domiciliaria por diversas razones, entre las que se incluyen: estar confinado a la casa, movilidad reducida, falta de transporte, necesidad de evaluar la situación hogareña, necesidad de involucrar a cuidadores establecidos en el domicilio, e incapacidad cognitiva, psiquiátrica o emocional para poder realizar una visita en consultorio.


  Para encontrar a un médico o a un enfermero que realice visitas a domicilio, consulta el localizador de la American Academy of Home Care Physicians ingresando en http://www.aahcp.org/?Locate_A_Provider.


  Servicios de enfermería, de salud y de cuidados a domicilio: La asistencia a domicilio incluye una amplia gama de servicios como, por ejemplo, terapias, enfermería especializada y ayuda con las actividades de la vida cotidiana (tomar medicamentos, asearse, vestirse y comer). También puede cubrir las denominadas actividades básicas de la vida cotidiana, que incluyen cocinar, limpiar y realizar los quehaceres domésticos. Las personas que cuidas pueden reunir los requisitos exigidos para acceder a estos servicios cuando se estén recuperando de una enfermedad, luego de sufrir una caída u otra crisis de salud. A mis padres, los médicos que les dieron el alta hospitalaria, sus médicos habituales y médicos móviles les han hecho la derivación para recibir servicios de salud domiciliarios. Cuando papá estuvo con una sonda de alimentación nasogástrica, solicité a un enfermero de atención domiciliaria para que nos visitara y nos ayudara cuando la sonda se obstruía y luego, en forma periódica, para asegurarnos de que la estuviéramos limpiando y utilizando de la manera correcta. Los enfermeros de atención domiciliaria nos han ayudado a curar las tantas heridas que sufrió mamá como consecuencia de las grietas en la piel y las caídas. En el pasado, Medicare pagaba únicamente cuando un paciente progresaba, pero una norma del programa de reciente implementación permite que se siga manteniendo la asistencia como un objetivo viable en el caso de ciertas terapias y servicios, por lo que asegúrate de investigar la elegibilidad de tus seres queridos al efecto. Pregúntale a la compañía de seguros con qué proveedores trabajan o ponte en contacto con la agencia local para la tercera edad ingresando en www.eldercare.gov.


  Servicios y exámenes médicos: Tal vez te sorprenda la cantidad de exámenes médicos con aparatos técnicos que se pueden llevar a cabo en el hogar. A mamá le han realizado muchas radiografías y una ecografía cómodamente acostada en su cama o sentada en una silla en casa. En una oportunidad, se realizó una prueba de deglución en una camioneta estacionada afuera; fue realizada exactamente de la misma manera que la prueba anterior que se había realizado en un hospital. También puedes coordinar para que realicen electrocardiogramas, densitometrías óseas, ecocardiogramas, mamografías y polisomnografías móviles. Si para tus seres queridos es complicado salir, siempre pregúntales a sus médicos si cabe la posibilidad de realizar estudios móviles. Muchos médicos no conocen sobre estas opciones móviles; también podrías consultar con un médico que brinda atención domiciliaria o buscar proveedores de tu zona a través de internet.


  Cuidados paliativos: Los cuidados paliativos están orientados a aliviar los síntomas, el dolor y la tensión de pacientes a los que se les ha diagnosticado una enfermedad grave, ya sea potencialmente curable, crónica o terminal. Los cuidados paliativos pueden ser brindados en domicilio, hospitales o instituciones, e incluyen control del dolor y los síntomas, apoyo emocional y coordinación del equipo de cuidados. Muchos programas de cuidados paliativos cuentan con voluntarios y apoyo para cuidadores. Los cuidados paliativos suelen incluir visitas regulares de médicos, enfermeros u otros profesionales de la salud capacitados. Habitualmente, el enfoque de los cuidados paliativos reside en tratar a la persona como un todo, brindándole la mejor calidad de vida y evitando las hospitalizaciones. (A diferencia de los cuidados terminales, las personas pueden recibir tratamientos curativos y paliativos en forma simultánea).


  Cuidados terminales: Los cuidados terminales incluyen un protocolo de cuidados paliativos, pero son brindados a aquellos pacientes que tengan una prognosis de seis meses o menos de vida. Los pacientes que reciben cuidados terminales ya no reciben tratamientos curativos, pero pueden recibir otros tratamientos que les permitan estar lo más cómodos posible, como, por ejemplo, control de las infecciones y del dolor. (Si tus seres queridos que reciben cuidados terminales decidieran buscar tratamientos curativos, pueden abandonar los cuidados terminales y luego retomarlos cuando decidan suspender los tratamientos curativos). Los cuidados terminales son un beneficio de Medicare y se brindan fundamentalmente a domicilio, aunque, cuando fuese necesario, podrían ser brindados en un hospital, un centro para enfermos terminales u otro establecimiento.


  Asuntos delicados:

  Ir al baño e incontinencia


  Es probable que te veas involucrado en aspectos muy privados de los cuidados personales, si las personas de las que cuidas experimentan dificultades con los aspectos prácticos relacionados con el uso del inodoro; si son incapaces de controlar su función urinaria o intestinal; o si presentan problemas específicos, tales como diarrea, estreñimiento o hemorroides. Para muchos de nosotros resulta una situación incómoda e incluso desagradable. Siempre digo que si esto es duro para ti, ponte en su lugar e imagina cuánto más difícil deberá ser para ellos necesitar ayuda para llevar a cabo estas funciones fisiológicas básicas. Puede ser una situación incluso más complicada para los cuidadores del sexo opuesto al de las personas que están cuidando y, en especial, si las personas de las que cuidas son tus padres. He ayudado tanto a mi mamá como a mi papá con cada aspecto de estas cuestiones, y se ha convertido en una tarea rutinaria más de la prestación de cuidados. A continuación, te brindo algunos consejos que te ayudarán con estos asuntos:


  
    	
      Observa: Tus seres queridos tal vez no quieran decirte que están teniendo problemas en estos aspectos, por lo que deberás estar atento a la aparición de manchas en la vestimenta o en las sábanas, la frecuencia con la que van al baño, la tensión que genera el tema y, por supuesto, los olores. En ocasión de una visita a la casa de mis abuelos, percibí un olor desagradable en su dormitorio. Luego de investigar, advertí que mi abuelo había estado cortando bolsas de basura para colocarlas en la cama del lado en el que dormía mi abuela, quien padecía de demencia. Me di cuenta de que ella estaba sufriendo de incontinencia y le conseguí pañales para adultos y protectores desechables para la cama. Él nunca hubiese sabido que existían estos artículos, ni tampoco me hubiese preguntado qué hacer al respecto; estaba haciendo lo mejor que podía por su cuenta.

    


    	
      Tómalo con naturalidad: Ir al baño es, simplemente, un hecho más de la vida, respecto del cual no quiero que mis padres se preocupen. Abordo estos temas con toda naturalidad, para que ellos tiendan a responder de la misma manera. Papá es muy pudoroso, y todavía resulta difícil, a veces, descubrir si necesita ayuda. Cuando en algunas ocasiones la necesita, ya no le incomoda tanto y yo respeto los límites que él impone.

    


    	
      Investiga las causas: Si existen dificultades logísticas, tales como encontrar el baño, vestirse y desvestirse, o hacer uso de distintos tipos de inodoros o grifos de lavatorios y dosificadores de jabón, estas podrían deberse al deterioro visual o cognitivo. Asegúrate de que el baño y el pasillo estén iluminados durante toda la noche. Compra vestimenta que sea fácil de manipular, quizá con elásticos o Velcro. Si los problemas de movilidad les impiden llegar al baño a tiempo, quizá podrías sugerirles que adopten la costumbre de ir al baño en forma regular.

    


    	
      Procura ayuda médica: Si tus seres queridos se las arreglan con los detalles prácticos de ir al baño, pero aun así presentan inconvenientes, el problema puede ser de índole médica y podría ser necesario que consulten a un urólogo, si se tratara de problemas urinarios, o a un gastroenterólogo, si los problemas fueran intestinales. Existen medicamentos o procedimientos que pueden ayudar con la incontinencia, la inflamación prostática, el estreñimiento o la diarrea. La incontinencia puede ser producto de una infección. Coordina con los médicos de tus seres queridos para asegurarte de que empleen los mejores elementos y remedios de venta libre; tú no querrás empeorar la situación al utilizar demasiadas de estas cosas o las equivocadas.

    


    	
      Estimula su independencia: El ir al baño es algo que queremos poder controlar toda nuestra vida, pues es fundamental para mantener la independencia. Cuando sea posible y seguro, ayuda a tus seres queridos a crear rutinas y a utilizar elementos que puedan manejar con más facilidad por sí solos.

    


    	
      Obtén ayuda práctica: Si las personas de las que cuidas no te permiten ayudarlos a ir al baño, tal vez sea el momento de contratar a un cuidador remunerado o a un terapeuta ocupacional que ayude realizar las adaptaciones necesarias. Muchas veces, es menos embarazoso contar con ayuda profesional.

    

  


  Descripción del trabajo:

  Defensor de la asistencia médica


  ¡Bravo! ¡Has trabajado sobre una de las tareas más difíciles de la prestación de cuidados y te has hecho merecedor de otra cualidad de la descripción del trabajo de cuidador!


  Trabaja en representación de sus seres queridos para administrar asistencia médica de alta calidad, tanto en relación con su salud física como mental. Promueve actividades en pro del bienestar y la salud. Se maneja con soltura por el complejo sistema de salud y obtiene la evaluación, el diagnóstico y el tratamiento adecuados para sus seres queridos. Adquiere conocimientos básicos sobre una amplia gama de medicamentos y conocimientos profundos respecto de la medicación que toman sus seres queridos. Solicita las intervenciones terapéuticas adecuadas para asegurar que sus seres queridos desarrollen resistencia, preserven su independencia y logren una óptima recuperación luego de sufrir una enfermedad.


  Capítulo 10


  Cuando tus seres queridos viven en el hogar


  Cuando mis padres se mudaron a Arizona en 1981, compraron una casa de una sola planta con pues sabían que una vivienda de esas características sería ideal a medida que envejecieran. Eligieron bien; incluso después de que mamá sufriera un derrame cerebral en 1989, durante los siguientes quince años, ella se manejó en forma admirable, con la cariñosa asistencia de papá.


  Luego de que mamá se fracturara la cadera en el 2004, mi cuñado le hizo unas creativas modificaciones a la bañera en desnivel, instalando, encima de esta, una ducha de fácil acceso, con agarraderas, en tanto nosotros adquirimos un inodoro portátil que podía convertirse fácilmente en uno elevado para ser colocado sobre el inodoro del baño. Mamá y papá estuvieron bien en su casa durante otros cinco años, y luego se mudaron a una comunidad para la tercera edad.


  Cuando se volvieron a mudar conmigo en el 2012, llamé a un especialista en envejecimiento en el hogar debidamente certificado para que realizara una evaluación de la casa. Se introdujeron algunos cambios relativamente simples y económicos, entre los que se incluyeron la instalación de bisagras desfasadas que ampliaron las aberturas de las puertas para facilitar el tránsito de mamá con andador o en silla de ruedas; agarraderas en ambos baños; mobiliario dispuesto para bloquear el paso hacia el comedor en desnivel y el acceso de papá al área de la piscina en el patio trasero; y un taburete con apoyabrazos y patas ajustables para que mamá lo empleara en el baño mientras se cepillaba los dientes… ¡y listo! La casa estaba en condiciones.


  Introducción


  La vasta mayoría de la personas prefieren permanecer en sus propios hogares a medida que envejecen; las probabilidades indican que tus padres no son distintos de los demás. Como muchos de nosotros, quizá comiences a brindarles apoyo cuando todavía estén viviendo en su propio hogar. De hecho, es probable que toda tu experiencia como cuidador la lleves a cabo en el hogar. A medida que las necesidades y las habilidades de tus seres queridos cambien, querrás evaluar la situación para asegurarte de que la opción de vivir en su hogar sea la mejor para ellos. (Para más información sobre la vida en una institución, véase el Capítulo 11).


  Si residen en su propia casa, o en la tuya, podría ser necesario realizar algunas modificaciones que mejoren las condiciones de seguridad y habitabilidad. En tu calidad de cuidador que además trabaja, es probable que tus seres queridos necesiten más ayuda de la que tú estás condiciones de suministrarles durante las horas en las que no trabajas, por lo que quizá necesites gestionar asistencia adicional brindada por cuidadores profesionales remunerados a domicilio. En el caso de que vivan todos juntos y ejerzas tu profesión desde tu casa, es muy posible que necesites hacer algunas adaptaciones más como, por ejemplo, disponer un sector discreto en la casa donde puedas trabajar o alquilar una oficina fuera del ámbito hogareño. Si bien la vida en la casa puede plantear algunos desafíos, también presenta varias ventajas. Este capítulo aborda los aspectos que deberás enfrentar a medida que las necesidades de tus seres queridos se incrementen.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo ayudar a tus seres queridos a evaluar sus necesidades y el ambiente hogareño

    


    	
      Cómo modificar la casa para mejorar la habitabilidad, la accesibilidad y la seguridad

    


    	
      Cómo encontrar servicios domiciliarios que contribuyan a que tus seres queridos permanezcan en su hogar

    


    	
      Como convivir con ellos

    

  


  Cuando tus seres queridos viven en su propio hogar


  Ya sea que tus seres queridos habiten en el campo, en una casa pequeña en las afueras de la ciudad, o en un pequeño apartamento en el centro, su hogar significa, para ellos, más que cuatro simples paredes y un perchero para colgar sus sombreros. La mayoría de las personas valoran sus hogares como un lugar que les brinda seguridad personal, continuidad y, si son propietarios, una inversión a largo plazo que siempre tendrán a su disposición. Por ello, tiene sentido que, a pesar de las enfermedades, discapacidades o cambios en sus habilidades, tus seres queridos muy probablemente quieran permanecer en su hogar con el correr de los años. Por un lado, esto tiene sus ventajas. Puede ser más económico que vivir en una institución y, dado que los cambios profundos pueden empeorar los síntomas de quienes padecen de demencia, la familiaridad proveniente de vivir en casa y de mantener las rutinas diarias puede ser beneficiosa. Como factor adicional, en vista de que la mayoría de las personas desea permanecer en sus hogares a medida que envejecen, el poder hacerlo puede constituirse en un factor que ayude a mantenerlos más felices. Por otro lado, dependiendo del nivel de actividad que tengan tus seres queridos, vivir en su hogar puede ser motivo de aislamiento, y ocuparse del mantenimiento de la propiedad puede representar una dificultad. Como cuidador que también trabaja, querrás encontrar una alternativa de vivienda que tenga sentido para todos.


  Para algunas personas y para sus cuidadores, unificar los hogares es la mejor solución. Tal vez quieras mudarte a la vivienda de tus seres queridos o, a la inversa, que ellos se muden a la tuya. De esa manera, estarás en mejores condiciones de suministrarles cuidados y de supervisar a las otras personas que los cuidan. Los costos de su atención pueden superar sus posibilidades económicas y, en ese caso, decides recortar gastos conviviendo todos juntos. Quizá tus seres queridos ya no puedan hacerse cargo del mantenimiento de su hogar, aunque aún se manejen con bastante independencia.


  Ya sea que resuelvan quedarse en su hogar o mudarse al tuyo, necesitarán, con el tiempo, ayuda para modificar su entorno, recibir asistencia y cuidados en el domicilio elegido, e identificar los recursos y modos de transporte disponibles en la comunidad.


  Quién puede ayudarte a evaluar las necesidades y el entorno hogareño


  Si tú y tus seres queridos han evaluado sus necesidades y la habitabilidad de su hogar actual, y han decidido permanecer allí, deberás determinar qué tipo de modificaciones deben realizarse para mejorarlo, tanto en términos de seguridad como de estilo de vida. La revisión general que se describe en el Capítulo 3 te servirá en este proceso. Los siguientes profesionales podrán también ayudarte en la tarea:


  
    	
      Terapeutas ocupacionales: Un terapeuta ocupacional que esté familiarizado con tus seres queridos puede evaluar sus enfermedades, rutinas, actividades y habilidades; apreciar cómo interactúan y se amoldan al entorno hogareño y sugerir modificaciones. Encuentra a un terapeuta ocupacional por medio de la American Occupational Therapy Association (Asociación Estadounidense de Terapeutas Ocupacionales) en www.aota.org, o a través de una agencia local de salud o de terapia ocupacional.

    


    	
      Especialistas de envejecimiento en el hogar certificados: La National Association of Home Builders (Asociación Estadounidense de Constructores de Viviendas), en colaboración con AARP y otras organizaciones, desarrolló el programa de especialistas de envejecimiento en el hogar certificados (CAPS, Certified Aging-in-Place Specialist), para ayudar a las personas que quieren convertir su casa en un hogar para el resto de sus días. Un especialista irá a la casa y te asesorará acerca de las modificaciones que se pueden hacer — desde cambios económicos hasta proyectos de remodelación más elaborados— para convertir la casa en una vivienda más segura y accesible, ahora y en un futuro, a medida que las personas a quienes cuidas vayan envejeciendo. Los profesionales CAPS pueden ser contratistas, remodeladores, constructores, diseñadores de interiores, arquitectos, terapeutas ocupacionales u otro tipo de profesionales de la salud. Si necesitas ayuda para realizar modificaciones hogareñas o remodelar la vivienda y tu CAPS no es un contratista, esta persona puede recomendarte a un contratista de confianza que se especialice en modificaciones hogareñas y adaptación de entornos para ancianos. Encuentra a un CAPS por medio de la National Association of Home Builders, en www.nahb.org/capsdirectory, o en el sitio www.aarp.org/caps.

    


    	
      Administradores de cuidados geriátricos: Un administrador de cuidados puede ayudarte a evaluar el hogar y derivarte a un terapeuta ocupacional o especialista en envejecimiento en el hogar de tu localidad. Encuentra a un administrador de cuidados geriátricos a través de la National Association of Professional Geriatric Care Managers (Asociación Nacional de Administradores Profesionales de Cuidados Geriátricos), en http://memberfinder.caremanager.org.

    

  


  Modificaciones del hogar y diseño inteligente de la vivienda


  Como cuidador que también trabaja, sabes que no siempre podrás estar al lado de tus seres queridos, por lo que querrás que su hogar resulte seguro y accesible para personas de todas las edades y capacidades. Una casa con un diseño inteligente — denominado en ocasiones diseño universal— es fácilmente adaptable, incluso cuando las necesidades y habilidades de las personas varíen con el tiempo. Un hogar así incluye características y productos que dotan a la construcción de estilo, flexibilidad y comodidad para moradores y visitantes por igual. Podrás encontrar una guía completa sobre cómo adaptar tu casa en la AARP Guide to Revitalizing Your Home: Beautiful Living for the Second Half of Life (Guía de AARP para revitalizar tu hogar: Una hermosa vivienda para la segunda mitad de tu vida), en aarp.org/Revitalizing Your Home, o en la AARP Home Fit Guide (Guía de AARP para Adaptar tu Hogar), disponible en www.aarp.org/homefit. A continuación, encontrarás algunas modificaciones sencillas y otras más complejas que pueden convertir la vivienda de tus seres queridos en un lugar más accesible y habitable, al mejorar tanto las condiciones de seguridad como la calidad de vida:


  
    	
      Vivienda de una sola planta: Disponer del dormitorio, la cocina, el cuarto de baño completo, el lavadero y la sala de estar, o de uso familiar, en la misma planta puede ser más seguro y conveniente. Todas las áreas en ese nivel deben ser accesibles. Si tus seres queridos habitan una casa de más de una planta, podrías considerar remodelar el primer piso, de forma tal que puedan contar con todo lo necesario para vivir en un solo nivel.

    


    	
      Puerta de entrada: Una entrada cubierta puede proteger a tus seres queridos y a las visitas de la lluvia o la nieve y mantener el sendero de entrada seco y seguro. Cargar la compra de alimentos, manejar a una mascota o buscar las llaves de acceso a la casa debajo de una lluvia torrencial o sobre una superficie congelada, es una invitación al desastre. Modifica al menos uno de los puntos de acceso a la casa para que esté nivelado y totalmente desprovisto de escalones, de manera tal que cualquiera pueda entrar con facilidad, ya sea con un carrito para bebés, un andador, en silla de ruedas o con sus brazos cargados de alimentos. Este acceso podría no ser el principal. En algunas casas, la puerta de acceso del garaje o una entrada lateral pueden cumplir perfectamente la función.

    


    	
      Puertas y pasillos anchos: Las puertas deberían tener, idealmente, un ancho de al menos 36 pulgadas, para facilitar el traslado de muebles y electrodomésticos y el desplazamiento con andadores y en sillas de ruedas. Los pasillos deberían tener un ancho de 42 pulgadas y estar libres de peligros, obstáculos y escalones.

    


    	
      Cuartos de baño: Instala agarraderas, un asiento de inodoro elevado y dotado con barandillas, y tiras antideslizantes en la bañera. Es preferible que el acceso a la ducha sea a nivel o con un bajo escalón y que el baño pueda tomarse sobre un asiento para ducha o una banqueta integrada, sin necesidad de levantar las piernas para entrar y salir de la bañera. Si se quiere tomar una ducha sentado, es mucho más fácil y práctico hacerlo con un duchador de mano. Prueba utilizar una alfombrilla para baño de espuma con memoria con una base antideslizante.

    


    	
      Controles e interruptores accesibles: Cualquier persona — incluso sentada en una silla de ruedas— puede alcanzar los interruptores de luz o un termostato, si estos se encuentran a una altura de entre 42 y 48 pulgadas por sobre el suelo, o llegar a un tomacorriente instalado de 18 a 24 pulgadas del piso. Los controles remotos representan otra opción; en mi caso, los tengo instalados para regular el funcionamiento de todas las luces y ventiladores de techo.

    


    	
      Picaportes, manijas e interruptores de fácil empleo: Picaportes y manivelas de grifos de accionamiento a palanca, tiradores de armarios en forma de “D” de fácil agarre e interruptores de luz de balancín, le facilitan a cualquier persona, sin importar su edad o habilidad, abrir puertas y armarios, iluminar una habitación o abrir el agua corriente.

    


    	
      Muebles de cocina y encimeras: Despensas de altura ajustable, bandejas giratorias y sistemas de estanterías deslizables, pueden evitar que personas de baja estatura, o con limitaciones para alcanzar objetos elevados, tengan que recurrir a escaleras plegables o taburetes. Encimeras de cocina con varias estanterías y un amplio espacio libre por debajo facilitan la tarea cuando se está sentado en un silla o silla de ruedas. Contar con iluminación directa en las encimeras, o sobre el área de trabajo, puede prevenir accidentes cuando se está cortando o rebanado alimentos, y resulta también de ayuda a la hora de la limpieza. Iluminar el interior de los muebles de la cocina ayuda a encontrar las cosas.

    


    	
      Electrodomésticos: Lavarropas, secadoras y lavaplatos elevados hacen innecesario tener que agacharse. Los refrigeradores y congeladores dispuestos lado a lado, en lugar de uno arriba del otro, son más sencillos de utilizar, y los surtidores de hielo y agua externos prevendrán accidentes al transportar las bandejas de cubitos de hielo o al tratar de tomar hielo de la parte inferior o superior del congelador.

    


    	
      Ventanas y accesorios para ventanas: Ventanas, cortinas y persianas que sean fáciles de abrir y cerrar pueden ser un factor adicional de seguridad en una situación de emergencia (como por ejemplo, un escape rápido en caso de incendio); también contribuyen a la circulación del aire y al enfriamiento de la casa, si esta no cuenta con acondicionador de aire.

    


    	
      Agua caliente: Para evitar quemaduras y accidentes, regula el agua a una temperatura de 120 grados Fahrenheit.

    


    	
      Detectores de humo: Querrás tener detectores de humo instalados y verificados una vez por mes para asegurarte de que funcionan correctamente. Algunas personas renuevan las baterías una vez al año en una fecha predeterminada. Si tus seres queridos cuentan con un sistema de control médico o de seguridad, averigua si los detectores de humo forman parte de dicho sistema.

    


    	
      Utiliza iluminación intensa: Verifica la iluminación dentro y fuera de la casa. Instala iluminación de noche en los pasillos, en particular en los que conducen del dormitorio al cuarto de baño. Utiliza pantallas para lámparas que reduzcan el brillo.

    


    	
      Escaleras: Instala pasamanos a ambos lados de las escaleras, el externo y el interno, y alienta a tus seres queridos a que los usen en todo momento, incluso cuando estén llevando algo en las manos. Tan solo un escalón puede provocar una caída. Nosotros tenemos un escalón que lleva a una sala de estar en desnivel; la mejor amiga de mamá se cayó y se fracturó las costillas porque no se percató de la existencia de ese escalón. Ahora, tengo dispuesta toda una serie de muebles a lo largo del escalón, de manera tal que mis padres no puedan caerse.

    


    	
      Lavadero: En muchas casas, el lavadero se encuentra en el sótano. Si ese fuera el caso, asegúrate de que tus seres queridos puedan sortear los escalones sosteniendo la ropa para lavar en sus brazos. Si son incapaces de hacerlo, reubica el lavadero o adopta las medidas necesarias para obtener ayuda de alguien más.

    

  


  Si decides llevar a cabo modificaciones más costosas en la casa de tus seres queridos, busca los servicios de un contratista acreditado y de buena reputación, que cuente con experiencia en diseño universal o en la construcción o remodelación de casas para personas con discapacidades o con movilidad reducida. Reúnete con al menos tres contratistas y obtén presupuestos de cada uno de ellos; luego considera el plan que mejor satisfaga las necesidades de tus seres queridos, así como también la relación entre precio y la calidad de las ofertas.


  El marido de Laurette Bennhold-Samaan, Cornelius, padecía un cáncer que, con el tiempo, invadió su columna y lo incapacitó en forma definitiva para caminar. Para acceder a su dormitorio, debía recorrer un largo trecho escaleras arriba. “Inicialmente, pensamos en armar un dormitorio en la planta baja”, dijo Laurette, “pero no disponíamos de un cuarto privado con puerta”. Decidieron montar un elevador para sillas de ruedas: costoso, sí, pero con una mejor relación costo-efectividad que hacer una remodelación de la casa. El elevador funcionó a la perfección y, luego de que su marido fuera sometido a una cirugía y aprendiera a caminar y a subir las escaleras con seguridad de nuevo, la madre anciana de Laurette pudo utilizar el elevador durante muchos años.


  Prevención de caídas


  Cada año, uno de cada tres adultos de más de 65 años sufre una caída. En esas edades, las caídas son la causa principal de muerte por lesiones y la causa más común de hospitalización como consecuencia de traumatismos y lesiones, tales como fractura de cadera o de columna vertebral, y lesiones cerebrales. Para prevenir caídas, además de las modificaciones ya recomendadas en la lista precedente, considera estas sugerencias:


  
    	
      Ejercicio: Establece un programa de actividades físicas destinado a mantener el equilibrio y asegurar una marcha estable y firme y, en particular, la fortaleza de las piernas.

    


    	
      Atención a los problemas de salud: Permanece alerta ante posibles efectos secundarios a los medicamentos, tales como vértigo, debilitamiento o somnolencia. Asegúrate de que tus seres queridos se realicen una visita al oftalmólogo al menos una vez al año. Presta atención a los entumecimientos y particular cuidado cuando tus seres queridos estén enfermos. Para más información sobre este tema, véase el Capítulo 9.

    


    	
      Elimina los peligros en los recorridos: Remueve estorbos y todo aquello que puedan entorpecer el desplazamiento, como por ejemplo, cables de extensiones, periódicos en el piso, juguetes para perros y hojas sueltas. Retira las alfombras, a menos que se encuentren firmemente fijadas al piso con tachuelas, cinta adhesiva de doble faz o con mallas antideslizantes; hasta una delgada alfombra puede hacerlos resbalar, enredarse en algún dedo del pie y causar una caída. Los felpudos también deberían estar firmemente asegurados al piso. Afuera, poda los arbustos que estén muy crecidos, para permitir senderos despejados.

    


    	
      Sillas: Usa sillas con apoyabrazos que faciliten el ponerse de pie. Reemplaza las rueditas por deslizantes para pisos de baldosa o de madera. Adquirí por internet un juego de deslizantes para todas nuestras sillas de la cocina, de modo tal que mamá pudiera ponerse de pie o sentarse con mayor seguridad. Las rueditas pueden ser removidas fácilmente con la ayuda de un par de pinzas.

    


    	
      Evita lo obvio: Mantente apartado de la cera para pisos, de los taburetes, de los zapatos que no calzan bien y de los pantalones o las batas que sean demasiado largos.

    


    	
      Utiliza dispositivos de asistencia: Un médico, enfermero especializado o fisioterapeuta podrían recomendar el uso de un bastón, andador, silla de ruedas, elevador para escaleras o una pinza de agarre para objetos fuera de alcance. Asegúrate de que tus seres queridos sepan cómo hacer uso de estos dispositivos con propiedad y supervisa su empleo.

    


    	
      Supervisión y alertas: Si sabes que tus seres queridos presentan un elevado riesgo de sufrir una caída, asegúrate de que estén siempre en compañía de alguien o implementa un sistema al que puedan recurrir en caso de necesitar auxilio. Yo empleo un sencillo y económico timbre de puerta inalámbrico, que mamá activa cada vez que ella está lista para salir de la cama, así como un sistema de vigilancia de audio y video, y dos alarmas que hacen sonar una señal de alerta cada vez que ella se levanta: una de ellas se prende de la manga de su vestimenta, en tanto el otro es un sensor de presión que se coloca debajo de las sábanas de la cama o del almohadón de la silla. Otra opción es instalar sensores de movimiento que disparan alarmas o envían notificaciones a tu teléfono inteligente, tableta o computadora.

    

  


  Servicios a domicilio y comunitarios


  Se encuentran disponibles numerosos servicios que pueden ayudar a tus seres queridos a permanecer en su hogar tanto como les sea posible. Aquí encontrarás algunos que podrían ser de utilidad:


  
    	
      Alerta médica: Este servicio les suministra a tus seres queridos un colgante dotado de un botón que, al presionarlo, los comunica con un servicio telefónico de atención al cliente o llama directamente al 911. Algunos sistemas de alerta médica operan únicamente cuando tus seres queridos se encuentran en su casa; otros incluyen una función GPS, lo que permite brindarles asistencia a dondequiera que vayan. Algunos sistemas, además, se interconectan con los detectores de humo o los sistemas de seguridad de la casa.

    


    	
      Visitas amistosas: Las personas que realizan visitas amistosas, ya sea a través de un servicio de compañía o una organización de voluntarios, pasarán por la casa de tus seres queridos para visitarlos y verificar cómo se encuentran, y les brindarán tranquilidad, dentro de un marco de socialización y seguridad.

    


    	
      Servicios domésticos varios: Puedes obtener ayuda para los distintos quehaceres domésticos, como cambiar bombillas eléctricas, mantener el jardín, llevar o traer cosas del ático o del sótano, montar adornos o realizar otras tareas domésticas. Algunos programas también ofrecen un servicio de reparaciones menores del hogar a bajo costo.

    


    	
      Ayudantes de salud a domicilio, asistentes de enfermería certificados, ayudantes de cuidados domésticos, ayudantes de cuidados personales y cuidadores remunerados: Estos profesionales suministran ayuda en un amplio espectro de tareas, que van desde el cuidado y el aseo personales (ir al baño, ducharse y vestirse), ejercicios, lavado de la ropa, elaboración de comidas, realización de trámites y recados, tareas domésticas, cuidado de heridas y administración o recordatorios de medicamentos. Las tareas típicas, así como los requisitos de capacitación y certificación, y las tarifas para estos puestos varían de un estado a otro, así que averigua acerca de los requisitos y las expectativas respecto de estos prestadores, en el estado donde residan tus seres queridos.

    


    	
      Programas de alimentación comunitaria o de comidas entregadas a domicilio: Las comidas entregadas a domicilio o servidas en comedores comunitarios pueden llegar a ser obtenidas a bajo costo o sin costo alguno. Por lo general, las entregas a domicilio ofrecen un desayuno o un almuerzo y una comida envasada para mantener refrigerada hasta la cena. Estos programas de alimentación también brindan una oportunidad para interactuar socialmente.

    


    	
      Centros comunitarios: Los centros comunitarios locales pueden ofrecer instalaciones con cursos, entretenimientos y actividad física para personas de todas las edades, lo que podría convertirse en una buena forma de que tus seres queridos se mantengan intelectualmente estimulados e interactúen con otras personas.

    


    	
      Centros para adultos mayores: La mayoría de las comunidades disponen de centros para adultos mayores que se especializan en actividades, cursos educativos y programas de acondicionamiento físico para ancianos activos que aún se mantienen razonablemente independientes. Estos centros ofrecen instalaciones gastronómicas, entretenimiento y viajes grupales a museos, tiendas, eventos culturales y sitios históricos.

    


    	
      Servicios diurnos para adultos: Estos centros están equipados para atender a adultos con discapacidades o a ancianos que necesitan de un ambiente más estructurado, o que no pueden ser dejados solos durante el día. Los programas disponibles pueden incluir el desarrollo de actividades sociales; terapia del habla, ocupacional o fisioterapia; servicio de enfermería y administración de medicación; y servicio de comidas. (Para obtener una lista de verificación que te ayude a elegir un servicio diurno para adultos, consulta la sección “Recursos”).

    


    	
      Transporte: Los servicios de transporte en automóvil o en camioneta conducidos por personal voluntario o remunerado pueden llevar a tus seres queridos a sus citas con el médico, a tiendas o a centros comunitarios o para la tercera edad. Los servicios de taxis para ancianos, en general, toman pasajeros adultos y, por una tarifa reducida, los llevan a donde necesiten ir. Podrás verificar con tu departamento de transporte público local para constatar si existe algún programa de “adiestramiento sobre transportes” destinado a instruir a las personas en el uso del sistema de transporte público. Algunos centros para la tercera edad, centros comunitarios o centros de servicios diurnos para adultos mayores cuentan con su propio servicio de transporte.

    

  


  Para encontrar servicios a domicilio y comunitarios, u opciones de apoyo y servicios a largo plazo disponibles en el área de residencia de tus seres queridos:


  
    	
      Ponte en contacto con la agencia del área sobre envejecimiento (AAA, Local Area Agency on Aging), que brinda, financia y supervisa servicios locales, y puede suministrar un sistema de gestión de casos o de información y derivaciones para ayudarte a encontrar los recursos comunitarios a nivel local. La AAA tal vez te sirva de ayuda para determinar si tus seres queridos reúnen los requisitos necesarios para recibir beneficios y servicios sin cargo o a un costo reducido. Encuentra la AAA de tu área por medio del localizador de recursos para adultos mayores Eldercare Locator, en www.eldercare.gov.

    


    	
      Ponte en contacto con el Aging and Disability Resource Center (ADRC, Centro de Recursos para la Ancianidad y la Discapacidad) de tu área, el único centro que ayuda a optimizar el acceso a opciones de apoyo y servicios a largo plazo para adultos mayores y personas discapacitadas. Los ADRC suministran información y asesoramiento personalizado respecto de toda la gama de opciones disponibles. En ocasiones, la AAA y el ADRC son la misma agencia. Encuentra el ADRC de tu localidad en www.eldercare.gov.

    


    	
      Marca 211 en tu teléfono para obtener información y servicios de derivaciones que puedan contactarte con los servicios comunitarios.

    


    	
      Determina si tus seres queridos residen en una “comunidad de retiro natural” (NORC, Naturally Occurring Retirement Community). Una NORC es un condominio o edificio de apartamentos o un vecindario en donde los residentes son en su mayoría adultos mayores que, en general, envejecieron en el lugar o que se mudaron a una determinada área. Las NORC no fueron creadas con el propósito de alojar ancianos, sino que evolucionaron naturalmente. Muchas NORC han desarrollado programas de servicios de apoyo, por lo general en asociación con un grupo residencial o comunitario, y ofrecen gestión de casos, servicios de asistencia médica o cuidados personales, programas de bienestar, programas de aprendizaje de por vida y desarrollo de distintas actividades.

    


    	
      Averigua si en tu área existe una “villa”, parte de la Village-to-Village Network (www.vtvnetwork.org). Su sitio de internet describe estas villas como “organizaciones de base impulsadas por su membresía que, tanto a través de voluntarios como de personal remunerado, coordinan el acceso a servicios asequibles, entre los que se incluyen programas de transporte, salud y bienestar, reparaciones del hogar, actividades educativas y sociales, y otras necesidades cotidianas, posibilitando que los individuos permanezcan conectados con su comunidad a lo largo de su proceso de envejecimiento”.

    


    	
      Procura la ayuda de voluntarios. Hay algunas agencias que reclutan y administran a personas voluntarias para brindar compañía a adultos de edad avanzada o a personas discapacitadas. Haz una verificación cuidadosa de antecedentes para asegurarte de que tus seres queridos estén a salvo con los voluntarios. Podrás encontrar voluntarios a través de las comunidades religiosas locales, la agencia local de la tercera edad (www.eldercare.gov), la oficina local de la Alzheimer’s Association (Asociación contra el Mal de Alzheimer) (www.alz.org/apps/findus.asp), o en alguna organización de colocación de voluntarios. Obtén referencias de familiares y amigos. Las referencias personales provenientes de quienes han hecho uso de estos servicios a menudo resultan ser una buena forma de encontrar recursos de calidad en tu zona de residencia.

    

  


  Consejos para evaluar a trabajadores y servicios


  Asegúrate de consultar en la agencia disponible en tu área, así como también a los individuos o servicios que estés considerando, sobre los siguientes aspectos:


  
    	
      Honorarios: Algunos servicios son suministrados por organizaciones de voluntarios a un costo mínimo; otros son prestados por agencias que, por lo general, cobran tarifas por hora, diarias o semanales. Algunas disponen de una escala de tarifas móvil basada en la capacidad de pago. Asegúrate de averiguar si Medicare, Medicaid o los seguros contratados por tus seres queridos cubren estos servicios y, si así lo hicieran, cuáles son los límites de tiempo de dicha cobertura (algunos de estos servicios son cubiertos únicamente por un período de tiempo limitado).

    


    	
      Cualificación y supervisión: Algunos servicios deben ser provistos por individuos que cuenten con certificación o licencia o que, de otro modo, hayan recibido la capacitación necesaria, según lo dispuesto por el estado. Averigua sobre estos requisitos, así como también sobre la forma en que los prestadores de estos servicios son supervisados, y pregunta si puedes ver los últimos informes de evaluación y los reclamos presentados en relación con los servicios.

    


    	
      Referencias: Una buena idea es obtener recomendaciones personales de al menos tres personas que hayan utilizado estos servicios.

    

  


  Cómo contratar a trabajadores para cuidados a domicilio


  Puedes encontrar ayudantes de salud a domicilio, asistentes de enfermería certificados (CNA, por sus siglas en inglés), ayudantes de cuidados domésticos, ayudantes de cuidados personales y cuidadores remunerados por medio de una agencia, o puedes contratarlos en forma directa. Ambos métodos de contratación tienen sus ventajas y desventajas. Por un lado, las agencias se encargan de todos los aspectos relativos al seguro (si sus servicios están incluidos dentro de la cobertura contratada), la evaluación, la selección, la contratación, la programación de horarios y otras cuestiones personales. Por otro lado, la contratación a través de agencias puede incrementar los costos, y sus empleados cambian continuamente y, aun así, te verás en la necesidad de coordinar y controlar su trabajo. Si este tipo de servicios no están cubiertos por el seguro, podrías contratarlos directamente. Los costos serán menores, pero deberás hacerte cargo de todo el proceso de búsqueda, evaluación, selección y programación horaria de cada una de estas personas. Si decides encarar esta tarea, ten siempre en cuenta que tus seres queridos están en un estado de gran vulnerabilidad, por lo que resulta de vital importancia que realices un concienzudo trabajo de evaluación de los candidatos y que verifiques sus antecedentes, antes de permitir que una persona tenga acceso a su hogar.


  Cómo encontrar trabajadores para cuidados a domicilio por medio de una agencia: Puedes ubicar una agencia por medio de la agencia de la tercera edad local, una búsqueda en internet, el servicio localizador de proveedores de cuidados de AARP (AARP Care Provider Locator service), un administrador de cuidados geriátricos o un directorio telefónico local de servicios para la tercera edad. Asegúrate de hacer tus propias averiguaciones:


  
    	
      Pregunta sobre honorarios.

    


    	
      Obtén referencias de la agencia y de los individuos que esta postule para cuidar a tus seres queridos.

    


    	
      Verifica en la Oficina de Ética Comercial (Better Business Bureau), disponible en www.bbb.org, y en los organismos de control estatal sobre la existencia de reclamos o juicios pendientes.

    


    	
      Pregunta dónde busca la agencia a sus empleados; cómo los evalúa, selecciona, capacita y administra; cuánto les paga (para comprar ese valor con lo que tú le pagas a la agencia por sus servicios) y cómo se manejan los reclamos o los casos de servicio deficiente.

    


    	
      Sé sumamente detallado acerca de tus expectativas y de las tareas involucradas.

    


    	
      Si firmas un contrato o acuerdo con la agencia, asegúrate de comprender los términos contenidos en el documento que firmas. Algunas agencias exigirán que firmes un formulario por el que declaras que te haces responsable por el pago del servicio, en el caso de que tus seres queridos no puedan abonar.

    


    	
      Si el empleado que envía la agencia no te satisface, no dudes en solicitar un reemplazo. He aprendido por las malas que seguir manteniendo a un trabajador con un desempeño insatisfactorio luego de advertir que no cumple adecuadamente con sus responsabilidades puede generar problemas, tales como la posibilidad de tus seres queridos sufran alguna lesión. Continúa solicitando reemplazos, aunque eso implique probar a varios trabajadores, hasta encontrar el que te satisfaga. De ser necesario, cambia de agencia.

    

  


  Cómo encontrar trabajadores para cuidados a domicilio por tu cuenta: Si tú y las personas que están a tu cuidado deciden no recurrir a una agencia para encontrar trabajadores para cuidados a domicilio, estos son los pasos que debes seguir para contratarlos por tu cuenta:


  
    	
      Decide cuánto estás dispuesto a pagar. Si contratas empleados en forma directa, necesitas advertirles acerca del pago de impuestos. Consulta con un contador o con el Servicio de Impuestos Internos (IRS, Internal Revenue Service) acerca de las instrucciones y formularios impositivos que corresponda utilizar.

    


    	
      Redacta una descripción del trabajo e incluye el monto de dinero que estás dispuesto a pagar (si estás indeciso, asienta en la descripción que el salario es negociable). Confecciona, por escrito, una lista detallada de todas las tareas que requerirás que se ejecuten, los días y el horario de trabajo, y las preferencias personales respecto de la conducción de vehículos u otras opciones de transporte. Indica los días libres y los beneficios ofrecidos, tales como vacaciones o licencia por enfermedad. Incluye un número telefónico o una dirección de correo electrónico, pero no divulgues tu nombre ni otro tipo de información personal. (Si tu dirección de correo electrónico contiene tu nombre, quizá prefieras crear otra cuenta de correo específica para este cometido). Solicita a cada candidato un currículum o antecedentes laborales, así como también los nombres y números telefónicos de por lo menos tres personas a quienes hayan cuidado en el pasado o de sus respectivas familias.

    


    	
      Solicita recomendaciones a tus familiares, amigos, vecinos, compañeros de trabajo o a otros cuidadores.

    


    	
      Utiliza un servicio en línea o un sitio de internet, tal como www.care.com, www.carelinx.com, www.caringly.com y www.gonannies.com, en donde los candidatos pueden hacer constar su disponibilidad y tú puedes publicar una lista de trabajo para reclutar empleados. A través de la mayoría de estos servicios, podrás efectuar la verificación de antecedentes.

    


    	
      Publica un anuncio en las carteleras de novedades de la comunidad, ya sean virtuales o físicas, en sitios de tu localidad, tales como lugares de culto, la biblioteca, centros comunitarios, centros de la tercera edad, centros diurnos para adultos, consultorios médicos, hospitales, institutos terciarios, facultades y universidades (intenta en la carreras de enfermería, asistencia social, fisioterapia, terapia ocupacional o fonoaudiología) o a través de programas de colocación de empleos.

    


    	
      Publica un anuncio en el periódico local o en el sitio de internet de la comunidad, o envía una lista por correo electrónico a todos tus contactos.

    


    	
      Sigue las recomendaciones para evaluar a trabajadores y servicios contenidos en este capítulo.

    

  


  Cómo evaluar, entrevistar y seleccionar a un trabajador para cuidados a domicilio


  
    	
      Primero, mantén una conversación telefónica con cada uno de los candidatos. Pregúntales acerca de su experiencia laboral, disponibilidad de horarios, experiencia en la conducción de vehículos y capacitación especial recibida. Obtén una primera impresión sobre su personalidad para percibir si las habilidades que cada uno de ellos exhibe son las adecuadas para satisfacer las necesidades de tus seres queridos. Pregúntales por qué dejaron su último empleo.

    


    	
      Cuando algún candidato te produzca buena impresión, concierta una entrevista personal. Encuéntrate con los candidatos en un lugar neutral: una cafetería, un restaurante u otro lugar público. Profundiza en su experiencia, la razón por la que están interesados en cuidar de tus seres queridos, lo que les gusta de su trabajo y también sobre cualquier cosa que se nieguen a hacer. Contéstales cualquier duda o pregunta que tengan sobre el empleo.

    


    	
      Si, luego de la conversación telefónica y la entrevista personal, el candidato sigue siendo de tu agrado para el puesto, coordina con él una visita a tus seres queridos para conocerlos y sostener una entrevista personal con ellos. Observa su interacción. ¿Procede en forma respetuosa? ¿Ignora a tus seres queridos y habla tan solo contigo? ¿Es capaz de establecer una buena comunicación con ellos? ¿Sus personalidades encajan adecuadamente? ¿Cómo reaccionan tus seres queridos ante su presencia?

    

  


  Cómo comprobar referencias y realizar una verificación de antecedentes


  
    	
      Comunícate con cada una de las tres personas que te fueron dadas como referencias. Pese a que quizá no te proporcionen mucha información negativa, hablar con ellos te servirá ya sea para confirmar tus impresiones o para ampliar tus perspectivas en relación con el candidato. Formula preguntas específicas relacionadas con la puntualidad; la asistencia; la forma en que el candidato resolvió determinadas situaciones, tales como emergencias o tareas diarias; y la razón por la que dejó el empleo.

    


    	
      Solicita una verificación de antecedentes penales. Si estás contratando en forma directa y encontraste el candidato por medio de un sitio de internet para la búsqueda de cuidadores, es probable que dicha herramienta informática tenga la capacidad de efectuar la verificación de antecedentes por ti (la verificación de antecedentes preliminar suele ser sin cargo y una verificación más minuciosa, arancelada). Otra alternativa es consultar con el organismo policial o judicial de tu localidad para averiguar cómo se puede obtener la verificación.

    

  


  Cómo contratar a un nuevo trabajador para cuidados a domicilio y llevar a cabo la transición


  
    	
      Sé muy claro respecto de los detalles del trabajo, incluidas las responsabilidades y tareas. Si estás contratando a alguien en forma directa, habla sobre el salario, los días libres y los beneficios, tales como vacaciones y licencia por enfermedad. Cuantos más detalles se aborden, mayor será la probabilidad de prevenir malentendidos más tarde.

    


    	
      Una vez que hayas elegido al candidato y que este haya aceptado, redacta un acuerdo sobre cuidados que incluya información respecto de un período de prueba, deberes laborales, salario, esquema de pago, días libres, fecha de inicio de las tareas y política de finalización del contrato. El empleado y tú (y tus seres queridos, de ser es posible) deberán firmar el acuerdo y conservar una copia del mismo.

    


    	
      Considera tomar al empleado para que trabaje a prueba durante un mes, para comprobar si satisface las expectativas antes de tomarlo en forma permanente.

    


    	
      A los efectos de adiestrar a un nuevo cuidador, dedícale la totalidad del tiempo los primeros dos días, como mínimo, mostrándole las tareas que deberá llevar a cabo y ayudando a tus seres queridos a que se acostumbren. No obstante, asegúrate de dejar que el empleado haga el trabajo y permítele que forje una relación con tus seres queridos. Luego de transcurridos los primeros días, pasa a un segundo plano durante una parte del día y, finalmente, deja que el cuidador se haga cargo de la rutina.

    


    	
      Controla su trabajo con frecuencia. Tus seres queridos son personas vulnerables, por lo que necesitarás supervisar los cuidados que el empleado está suministrando. Aparece por la casa en forma inesperada, para obtener un claro panorama de los cuidados que está brindando. Asimismo, cerciórate de recabar la opinión de tus seres queridos sobre cómo el empleado se está desenvolviendo. Bríndale al empleado tu opinión sobre su desempeño, para alentarlo a crecer en el trabajo y mantenerse enfocado en su labor.

    

  


  Cuando tus seres queridos viven contigo


  Convivir con personas que necesitan de cuidados y apoyo puede ser una experiencia maravillosa. Ya sea que se trate de parientes lejanos o de diferentes generaciones, o de amigos, tendrás la oportunidad de compartir momentos invaluables con ellos. Podrás conocer los detalles que hacen a su vida cotidiana —lo cual incluye los alimentos que comen, los cuidados que reciben, las actividades que realizan y la calidad de vida general que experimentan— y ejercer un mayor control sobre estos detalles. Será mucho más sencillo entender y seguir los cambios que se produzcan en sus necesidades, afecciones y capacidades cognitivas. No perderás tanto tiempo yendo y viniendo constantemente de su casa a la tuya. La verdad es que, como cuidadora que también trabaja, me ha resultado menos estresante convivir con mis padres. Me encanta compartir el momento de las comidas con ellos y darles el beso de las buenas noches. Me resulta mucho más fácil disfrutar de buenos momentos juntos durante mis horas no laborales y, a la vez, ocuparme de mis propias tareas, tales como hacer los quehaceres domésticos, mantener el jardín en condiciones, lavar la ropa o pagar las cuentas.


  Por supuesto que la convivencia requiere de algunos sacrificios. El espacio personal se vuelve más limitado y el “tiempo en soledad” quizá se perciba como algo perdido. Sin duda, deberás adaptar tus rutinas diarias, incluyendo el tiempo que dediques a comer, usar el baño y mirar televisión. Si las personas a quienes cuidas viven contigo, es probable que necesites llevar a cabo algunas remodelaciones en tu propia casa.


  Consejos para la convivencia


  Aquí encontrarás algunos consejos para que puedas compartir un hogar con tus seres queridos:


  
    	
      Planifica con anticipación: Antes de mudarse juntos, conversa acerca de los límites físicos, el uso de los espacios y la forma en que se comunicarán mutuamente cuando algo funcione o no funcione.

    


    	
      Prepara la vivienda: Consulta las recomendaciones sobre remodelación hogareña y prevención de caídas ya enumeradas, y asegúrate de que tu casa esté lista para la convivencia. Algunas familias se mudan a casas diseñadas para la convivencia, mientras que otras remodelan la vivienda que ya tienen.

    


    	
      Otorga a todos cierto grado de privacidad: Es importante que cada uno de ustedes disponga de un lugar propio: un dormitorio, una sala de estar o incluso un rincón en una habitación o un lugar donde ubicar su sillón favorito para mirar televisión. Es probable que tus seres queridos hayan renunciado a mucho si debieron mudarse de su propia casa para vivir contigo (y viceversa); muéstrate sensible ante la necesidad de privacidad y pertenencia.

    


    	
      Sé sensible con tus hijos: Si tienes a tus hijos y a tus seres queridos viviendo bajo el mismo techo, sé sensible con las necesidades de tus hijos. Además de sobrellevar los cambios en su rutina y en el espacio habitable disponible, es probable que tengan la percepción de que han perdido parte del tiempo y de la atención que les puedes dedicar.

    


    	
      Organiza los gastos compartidos: El dinero puede ser un tema espinoso. Elabora presupuestos individuales y un presupuesto doméstico compartido. Deja en claro quién cubre cada gasto y la forma en que se abonarán las cuentas. Existen muchas maneras de repartir los gastos. Por ejemplo, podrías abrir una cuenta corriente compartida en la que todos los miembros de la familia depositan fondos; podrías retirar dinero de tus seres queridos para pagar todas las cuentas; o cada uno de ustedes podría hacerse cargo de pagar diferentes cuentas del hogar. Aquellos que cuenten con menores recursos financieros podrían contribuir de otras formas como, por ejemplo, encargándose de la limpieza de la casa. Cualquiera sea la solución adoptada, reevalúa el plan en forma periódica para constatar que funcione correctamente.

    


    	
      Saca tiempo para la diversión: Tienes una inigualable oportunidad para poder pasar buenos momentos a diario con tus seres queridos; ¡aprovéchala! No dejes que todos los momentos del día queden asociados con los cuidados de salud o los complicados aspectos de la prestación de cuidados. Crea recuerdos y desarrolla rutinas divertidas en común, comiendo, jugando, viendo películas, compartiendo salidas, disfrutando del jardín, haciendo música o contando cuentos. Toma fotografías y realiza grabaciones de audio y video para crear recuerdos que siempre atesorarás.

    


    	
      Déjate llevar por la corriente: No faltarán las ocasiones en las que haya conflictos, frustraciones y momentos en los que añores tener un poco de privacidad y libertad. Si aceptas esto como un hecho, no será tan catastrófico o inesperado cuando finalmente ocurra. Aléjate por un breve período, aclara cuáles son las prioridades y regresa con una actitud cariñosa. De ser posible, cada tanto, fija momentos para hablar sobre los problemas que se estén presentando, en lugar de terminar discutiendo sobre ellos con una gran carga emocional y dramática. Si no puedes alcanzar un término medio, evalúa la conveniencia de recurrir a un mediador familiar profesional que ayude a componer los aspectos esenciales de la convivencia.

    

  


  Cómo trabajar desde el hogar


  Para ser franca, la convivencia con mis padres ha puesto restricciones en mi estilo de trabajo. Todo el tiempo debo equilibrar mis necesidades laborales con las necesidades de mis padres. Aquí encontrarás algunas sugerencias basadas en lo que he aprendido de mi propia experiencia:


  
    	
      Espacio de trabajo: Si estás trabajando desde tu hogar como teletrabajador, consultor u otro tipo de trabajo, debes asegurarte de que cuentas con el espacio físico necesario para poder llevar a cabo tu trabajo remunerado. Trabajé desde mi casa durante tres años, hasta que mis padres se mudaron nuevamente a casa y tuve que convertir mi oficina en su dormitorio. Actualmente, hay ciertos momentos del día en los que aún puedo trabajar desde casa, pero el resto del tiempo trabajo en una oficina que alquilé a unas pocas millas de allí. Los gastos de vivienda de mis padres disminuyeron, pero mis costos laborales se incrementaron.

    


    	
      Horarios flexibles: Considera cualquier cambio en el horario de trabajo que podría resultar de utilidad, tal como se explicó en el Capítulo 2. Por ejemplo, si tus seres queridos requieren de más ayuda en las mañanas, quizá puedas arreglar con tu empleador para trabajar por las tardes o a la noche; o tal vez podrías trabajar durante los fines de semana, cuando otro miembro de la familia pudiera acercarse hasta tu casa para estar con tus seres queridos.

    


    	
      Otras opciones para tus seres queridos durante el día: Si trabajas en horario diurno, tal vez tus seres queridos puedan concurrir a un centro de servicios diurnos para adultos o realizar otras actividades fuera del hogar, mientras estás trabajando.

    

  


  Descripción del trabajo:

  Coordinador de cuidados a domicilio


  Contribuir a que tus seres queridos puedan permanecer en su propio hogar o en el tuyo puede ser un gran desafío, pero has incorporado una gran cantidad de conocimientos y, ahora, ¡has agregado un nuevo párrafo a la descripción de tu trabajo!


  Evalúa las necesidades en el ámbito hogareño. Planifica y coordina las remodelaciones de la vivienda que se requieran, de acuerdo con el “diseño universal”, a fin de adaptarla para mejorar su seguridad y habitabilidad. Determina qué servicios de apoyo a domicilio resultan necesarios, gestiona la prestación de dichos servicios y coordina la contratación y supervisión de empleados que trabajen en el domicilio.


  Capítulo 11


  Cuando tus seres queridos viven en una institución


  Cuando mis padres decidieron mudarse del que fue su hogar durante 28 años a una comunidad para adultos mayores, yo vivía a 2,000 millas de distancia y no tenía la más mínima idea acerca de las instituciones disponibles en la zona. Con la ayuda de un experimentado profesional que evaluó nuestras necesidades y conocía bien las alternativas locales, visité unas doce instituciones, algunas de las que visité con mi hermana. Luego de nuestra preselección, quedaron tres para que mamá y papá visitaran. Optamos por una institución para la vida independiente, que se complementaría con servicios adicionales para ayudar a mamá con los cuidados personales. También queríamos una Comunidad de Retiro de Cuidados Continuos (CCRC, Continuing Care Retirement Community), para que pudieran mudarse y permanecer allí en forma temporal o permanente si sus necesidades cambiaban, y así acceder a niveles más elevados de asistencia —cuidados para la vida asistida y cuidados geriátricos especializados— en un mismo lugar. Al final, mamá eligió el lugar que tenía el apartamento más grande, los terrenos más lindos y la posibilidad de poder instalar una verja para Jackson, para que él pudiera tener su propia puerta de acceso al exterior. Por fortuna, fue el establecimiento que más nos gustó tanto a mi hermana como a mí y era el más cercano a la casa de mis padres, donde yo me instalaría.


  Durante casi dos años, la institución para la vida independiente funcionó bien para ellos. Luego, tras la cirugía y la severa enfermedad que logró superar, mamá fue al establecimiento geriátrico especializado de la CCRC para rehabilitarse durante tres meses. Papá podía ir a visitarla todos los días, caminando desde el apartamento. Yo me encontraba a tan solo cinco minutos en automóvil, por lo que podía ir diariamente sin problemas para controlar la asistencia que recibía mamá, y mi hermana venía desde Ohio cuando yo no estaba en la ciudad. Cuando mamá finalizó su rehabilitación, y a medida que progresaba el Alzheimer de papá, aumentamos los servicios complementarios hasta que se vieron en la necesidad de recibir cuidados durante las veinticuatro horas. Muy pronto, nos dimos cuenta de que la atención personalizada que necesitaban era muy costosa en ese entorno y, entonces, se mudaron de nuevo a la casa conmigo. Si bien esto implicó muchos cambios para todos nosotros, no me arrepiento de la decisión de haberlos mudado para que vivieran con el régimen de vida independiente. Durante esos años, teniendo servicio de comidas y de transporte, gozaron de más independencia de la que habrían tenido si se hubiesen quedado en su casa sin ningún tipo de asistencia. Además, ¡los Goyer están siempre listos para una nueva aventura!


  Introducción


  Vivir en instituciones puede ofrecer múltiples beneficios, tales como socialización, menos aislamiento, servicios de apoyo para prolongar la independencia de los residentes y asistencia médica en el lugar. Se supone que si tus seres queridos viven en una institución —tales como una comunidad de la tercera edad para la vida independiente, una institución para la vida asistida, un hogar grupal o un establecimiento geriátrico especializado—, tendrás más tiempo y menos intervención por el hecho de que estén al cuidado de otros. ¿Es así? No necesariamente. Tu función puede cambiar, pero está muy lejos de terminar. Si bien es probable que te ocupes de menos cuidados directos, tendrás la importante tarea, que a menudo les salva la vida, de supervisar los cuidados que les dispensa un grupo siempre cambiante de personas. Sin embargo, tendrás menos control sobre quiénes brindan los cuidados y cómo lo hacen. También deberás asegurarte de que su apartamento o habitación sea mantenido en perfecto estado de limpieza y seguridad. Es muy probable que los ayudes con sus finanzas o se las administres íntegramente, y vivir en una institución puede ser costoso. Las visitas personales frecuentes serán de suma importancia, por lo que deberás planificar el tiempo que pasarás en el lugar, en armonía con tu agenda laboral. Tu función se vuelve, sencillamente, más complicada.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cuáles son las opciones de alojamiento para tus seres queridos.

    


    	
      Cómo hacer de la institución su hogar.

    


    	
      Cuál es tu función cuando tus seres queridos viven en una institución.

    


    	
      Cómo abordar problemas con la institución.

    

  


  Opciones de vivienda


  Niveles de atención


  Encontrarás una amplia gama de establecimientos en los que podrían vivir tus seres queridos, con niveles de atención muy diferentes. El personal, los servicios y las políticas pueden variar enormemente. Ten en cuenta que en los diferentes estados, estos niveles de atención reciben nombres distintos, así como también existen diversas reglamentaciones estatales y distintos sistemas de control. No todas las comunidades contarán con la totalidad de las opciones, y algunas tal vez solo cuenten con una residencia geriátrica o una institución o centro de vida asistida; en otras, las opciones serán numerosas. Dentro de un radio de diez millas de la casa de mis padres, probablemente existen cincuenta o más establecimientos entre los cuales elegir, pero en el pueblito rural de Ohio donde crecí, hay menos de cinco, y no se dispone de todos los niveles de cuidado.


  Cada tipo de alojamiento ofrece un nivel distinto de atención y apoyo. Por tal motivo, es importante comprender qué tipo de cuidados recibirán tus seres queridos en cada nivel. Ellos podrán recurrir al nivel de atención que necesiten, incrementando o disminuyendo los cuidados que reciban. Habrá momentos en los que podrán necesitar alojarse en forma temporal en un establecimiento con mayor nivel de atención en razón de su estado de salud, para luego regresar a un nivel inferior. A la inversa, puedes pensar que un traslado a un nivel superior de atención tendrá carácter permanente; sin embargo, luego adviertes cómo se recuperan tus seres queridos al recibir mejores cuidados y cómo se vuelven nuevamente más independientes.


  Dondequiera que vivan las personas que están a tu cuidado, asegúrate de visitar el establecimiento para obtener un panorama realista del nivel de atención y supervisión, y de la calidad de vida. También querrás echar un vistazo a las políticas detalladas del establecimiento.


  Instituciones para la vida independiente: En las instituciones para la vida independiente, los residentes tienen su propio apartamento y les brindarán ciertos servicios, tales como comidas, limpieza de la vivienda y actividades. Algunas instituciones también ofrecen servicios de transporte para ir de compras, hacer mandados, visitar al médico o realizar actividades sociales en grupo. Algunas poseen seguridad y ofrecen servicios adicionales que se pueden contratar según las necesidades, entre ellos, recordatorios para la toma de medicamentos y ayuda para bañarse y lavar la ropa. Algunos establecimientos cuentan con profesionales médicos en su plantel; otros, no. Los residentes no suelen ser supervisados, ya que son capaces de vivir en forma independiente. Por ello, a menos que tus seres queridos participen en actividades o comidas grupales, nadie podrá percatarse de cómo se encuentran.


  Instituciones para la vida asistida: El régimen de vida asistida conlleva un nivel de atención más elevado que la vida independiente. Los servicios y los costos pueden variar mucho. Los servicios pueden estar incluidos en un arancel fijo basado en el nivel de funcionamiento de tus seres queridos u ofrecidos “a la carta”. Parte del personal permanecerá en las instalaciones durante las veinticuatro horas del día; no obstante, muchos residentes son todavía bastante independientes. Tus seres queridos podrán tener una pequeña habitación privada con una sala de estar o una cocina pequeña; compartir una habitación o una suite con otro residente; o vivir como matrimonio en habitaciones más espaciosas. La mayoría de las instituciones para la vida asistida, también llamados “centros de vida asistida”, poseen áreas comunes donde los residentes comen, miran televisión y realizan otras actividades. Por lo general, el personal brinda asistencia en horas de la mañana y a la noche para bañarse y vestirse, así como también para tomar medicamentos, comer y realizar otras actividades. En otros momentos del día, encontrarás niveles variados de interacción con el personal. No presupongas que alguien supervisará a tus seres queridos constantemente, ni que el personal estará a su entera disposición. Los residentes dispondrán de un timbre de llamada para solicitar ayuda, pero, en realidad, he advertido que el tiempo de respuesta puede llegar a ser de media hora o más. Algunos cuentan con una recepción en la entrada principal, pero otros, no. En la mayoría de los establecimientos, los residentes pueden ir y venir según les plazca, por lo que no hay que suponer que alguien se percatará si tus seres queridos se extravían. No se trata de atención o cuidado directos durante las veinticuatro horas; es, simplemente como su nombre lo indica, asistencia. Según las necesidades de tus seres queridos, quizá te resulte imprescindible contratar cuidados adicionales.


  Establecimientos geriátricos especializados: A menudo conocidas como residencias geriátricas, los establecimientos geriátricos especializados ofrecen asistencia médica durante las veinticuatro horas, comidas y otras actividades, al igual que otros niveles de atención, pero con más supervisión (al menos en teoría). Las capacidades de los residentes variarán; habrá quienes estén postrados en una cama o puedan manejarse con bastante autonomía y vivan allí en forma permanente, y quienes pasen una breve estadía a los fines de realizar una rehabilitación o recuperarse de una cirugía, una caída o una enfermedad. Los establecimientos geriátricos especializados ofrecen pequeñas habitaciones privadas o compartidas. También tendrán un comedor y una sala de estar, y ofrecerán la realización de diversas actividades. Asimismo, suelen ofrecer fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiología y otro tipo de terapias, tales como la musicoterapia o la terapia recreativa, todo ello en el mismo lugar. El personal incluye a un trabajador social que ayuda con los servicios sociales y los métodos de pago. Los residentes poseen timbres de llamada para solicitar ayuda, pero, aquí también, he advertido que han llegado a tardar como mínimo media hora en acudir. Aun cuando los establecimientos cumplan con los requisitos en cuanto a la cantidad de personal, el personal tiene a muchos residentes que cuidar, razón por la cual quizá no estén en condiciones de brindarles a tus seres queridos el grado de atención que tú crees. Cuando mamá estaba en el establecimiento geriátrico especializado debido a su rehabilitación, llegó a estar unas dos horas en su habitación sin que nadie fuera a verificar cómo se encontraba.


  Centros para el cuidado de la memoria: Muchas instituciones ofrecen unidades especiales para aquellas personas que sufren del mal de Alzheimer y otras formas de demencia, por lo general con una proporción mayor de personal por residente, más supervisión y medidas de seguridad para evitar que los residentes abandonen las instalaciones y se extravíen. En este caso, tampoco esperes que tus seres queridos tengan a alguien que les preste atención en todo momento, a menos que contrates cuidados privados adicionales. Las unidades para cuidados de la memoria brindan comidas, asistencia a la hora de bañarse y vestirse, ayuda para tomar medicamentos y actividades especialmente diseñadas para los pacientes con demencia.


  Comunidades de Retiro de Cuidados Continuos (CCRC): Estas comunidades suelen incluir, aunque no siempre, cuidados para la vida independiente, cuidados para la vida asistida y asistencia geriátrica especializada dentro de las mismas instalaciones, y los residentes pueden recibir los distintos niveles de atención, según sus necesidades. Estas instituciones suelen ofrecer algunos servicios adicionales para aquellos residentes bajo el régimen de vida independiente o asistida, porque cuentan con enfermeros y profesionales de la salud dentro de su plantel. Los residentes pueden pagar un arancel fijo elevado para ingresar en la comunidad, junto con tarifas mensuales más bajas que se incrementan según el nivel de atención. Con este arreglo, a los residentes se les garantiza cuidados en la CCRC por el resto de sus vidas. En otros CCRC, los residentes no pagan por su ingreso en la comunidad, sino simplemente tarifas mensuales que se incrementar de acuerdo con los mayores niveles de atención. Bajo esta modalidad, los residentes tienen preferencia para que se les asigne una habitación en los distintos niveles de atención, pero no se les garantiza una plaza o lugar.


  Hogares grupales, cuidados residenciales o viviendas para alojamiento con pensión completa y prestación de cuidados: Estos tipos de hogares generalmente se encuentran ubicados en vecindarios, y las personas que allí se alojan reciben los cuidados brindados por el propietario o por personal que reside con ellos. Si bien a veces se los considera régimen de vida asistida, por lo general cuestan menos y están situados en entornos muy distintos de las instalaciones para la vida asistida ya descritas. Los servicios ofrecidos varían mucho de un hogar a otro, pero usualmente incluyen comidas y ayuda para bañarse, vestirse y tomar medicamentos. Pueden ofrecer algunas actividades. No suelen ofrecer servicios de asistencia médica. Pueden brindar más cuidados personalizados, porque son lugares más pequeños o también pueden ofrecer menos, por tener una menor cantidad de personal. La atención que reciban tus seres queridos puede variar mucho de un hogar a otro.


  Cómo elegir una institución


  Puedes encontrar una institución por intermedio de la agencia local de la tercera edad, una búsqueda en línea, catálogos locales de alojamiento para adultos de edad avanzada o un servicio de localización de vida asistida, que también te podría ayudar a encontrar otros tipos de establecimiento. Si tus seres queridos han estado internados en un hospital o en un centro de rehabilitación, el trabajador social o planificador de alta hospitalaria puede ser de gran ayuda para localizar instituciones para estadías breves o prolongadas. La sección “Recursos” contiene listas de verificación específicas para distintos tipos de institución, pero, por lo general, en el momento de tomar decisiones respecto del alojamiento, querrás adoptar las siguientes medidas:


  
    	
      Evalúa las necesidades de tus seres queridos minuciosamente, a fin de determinar el nivel de apoyo que están necesitando en ese momento para mantenerse lo más independientes posible, por el mayor tiempo posible.

    


    	
      Piensa en las necesidades a largo plazo. Es imposible predecir el futuro, pero puedes fundamentar tus decisiones en lo que sabes acerca de sus deseos y la progresión proyectada de sus enfermedades.

    


    	
      Ayuda a las personas de las que cuidas a priorizar sus deseos y necesidades, incluidos la ubicación (en un vecindario seguro y cerca de consultorios médicos, otros prestadores de servicios y sus tiendas favoritas), la atmósfera, el ambiente exterior, las oportunidades para socializar, las habilidades de las personas que viven allí, las actividades, las opciones para realizar ejercicios, el tamaño del espacio habitable (en pies cuadrados y cantidad de habitaciones), áreas de estar comunes, opciones en relación con la cocina, calidad de las comidas, instalaciones para lavandería, ayuda con los cuidados personales, transporte, normas referentes a mascotas y actitudes del personal.

    


    	
      Enumera los factores que sean importantes para ti como cuidador que también trabaja, tales como la proximidad a tu hogar o a tu lugar de trabajo (esto podría ser un factor fundamental en relación con las visitas diarias para ver cómo se encuentran tus seres queridos), la cantidad y calidad de los cuidados, el control o la supervisión, la comunicación con el personal, la actitud del personal respecto de trabajar con los cuidadores, el transporte hasta los consultorios médicos y tiendas, y formas en las que puedes supervisar los cuidados y el progreso en forma remota.

    


    	
      Visita las instituciones más de una vez. Para facilitar la toma de decisiones, visita muchos establecimientos tú mismo primero y, luego, lleva a tus seres queridos a algunos que hayas preseleccionado. Será necesario que realices las visitas en diferentes momentos del día, y te sugiero que hagas al menos una visita sin anunciarte, para que puedas obtener un panorama real de cómo es un día típico. Cualquier institución que no te permita visitarla sin previo aviso suscitaría interrogantes, aunque es razonable que el personal te indique que si quieres recorrer las instalaciones lo debes hacer acompañado. Observa con atención lo siguiente:


      
        	
          Calidad de vida: ¿Cómo es el entorno? ¿Hay jardines, fuentes de agua, áreas tranquilas y áreas sociales? ¿Parece un lindo lugar para vivir? ¿Las personas socializan? ¿Cuenta con los elementos o factores que hacen felices a tus seres queridos? ¿Cómo es el estilo de vida: aburrido, emocionante, sereno, calmado, feliz, estimulante, vivificante?

        


        	
          Residentes: ¿Los residentes son personas con las que tus seres queridos pueden relacionarse? ¿Se los ves felices de estar allí? ¿Están en el mismo nivel de habilidad que tus seres queridos? ¿Están conformes con la administración, las comidas y las actividades? Procura hablar con los residentes cuando el personal no se encuentre presente. Pregúntales qué les gusta y qué nos les gusta del establecimiento. ¿Están escritos y puestos a la vista los derechos de los residentes?

        


        	
          Interacciones entre el personal: ¿Se divierten? ¿Hablan entre ellos? ¿Simpatizan entre ellos? ¿Parece gustarles su trabajo y estar felices allí? ¿O se muestran malhumorados, tienen un trato impersonal y son bruscos entre ellos?

        


        	
          Interacciones entre el personal y los residentes: ¿Observas a los residentes y al personal hablar, hacer bromas, demostrar gestos de cariño y respeto, y disfrutar de la presencia mutua? ¿Parece una comunidad o reina la sensación de “nosotros contra ellos”? ¿Cuál es la proporción entre el personal y el número de residentes?

        


        	
          Participación de la familia: ¿Se alienta a familiares y amigos a visitar a los residentes y participar en la comunidad? ¿Existe un consejo de familia? ¿Ves a familiares visitando a sus seres queridos? ¿Son bienvenidos los visitantes de todas las edades? ¿En las instalaciones hay lugares adecuados para las visitas familiares? Habla con la familia de algún residente y obtén de ellos una visión sincera.

        


        	
          Seguridad: ¿Cuenta con personal de seguridad en el lugar durante las veinticuatro horas? ¿Las instalaciones se encuentran en buen estado de mantenimiento? ¿Pueden las personas con discapacidad movilizarse por todos lados en forma segura? ¿Observas algún peligro que pueda provocar caídas? ¿Tienen instalados extintores de incendio, alarmas de humo y rociadores que funcionen? ¿Existe algún servicio de llamada de emergencia? Cuando los residentes necesitan ayuda, ¿cómo la consiguen?

        


        	
          Cuidados médicos, terapéuticos y personales: ¿El personal incluye profesionales de la salud (médicos, enfermeros y auxiliares de enfermería)? ¿Ofrecen servicios terapéuticos en el lugar? ¿Quién brinda asistencia para los cuidados personales? ¿Cómo son capacitados, entrenados y controlados? ¿Cuál es su nivel de experiencia? ¿Brindan el nivel de atención que tus seres queridos necesitan?

        


        	
          Actividades: ¿Realizan actividades interesantes y variadas? ¿En las mismas instalaciones y fuera de ellas? ¿Los residentes asisten en forma regular y participan de las actividades? ¿Las actividades se ofrecen en horarios en los cuales tus seres queridos pueden ir? ¿Ofrecen actividades para los residentes con habilidades cognitivas diferentes? ¿Cuentan con servicios e instalaciones especiales en el lugar, tales como piscina, jacuzzi, mesas de billar, gimnasio, juego de la herradura, campos de minigolf y senderos para caminatas?

        


        	
          Transporte: ¿Se incluye o se brinda transporte a un costo adicional? ¿A qué lugar se dirige? ¿Cuán difícil es coordinar un traslado? ¿Los vehículos son seguros y están bien mantenidos? ¿Son accesibles para las personas con caminadores o sillas de rueda? ¿Hay personal para acompañar a los residentes a las consultas con los médicos? ¿Qué grado de ayuda brindan los conductores?

        


        	
          Comidas: Almuerza o cena una vez en el establecimiento; la calidad de los alimentos dice mucho. ¿Querrías comer allí todos los días? De no ser así, ¿querrían hacerlo tus seres queridos? ¿El menú es variado? ¿Satisface las necesidades nutricionales de tus seres queridos? ¿Tienen cantidad de frutas y verduras frescas? ¿Las porciones son razonables? ¿Los horarios de las comidas son flexibles?

        


        	
          Olores: ¿Algún ambiente presenta mal olor? O, ¿indican los olores que las personas no son bien atendidas? No deberías detectar olores desagradables en ninguna institución.

        


        	
          Restricciones: ¿Están permitidas las mascotas? ¿Se permiten las visitas, incluso durante la noche? ¿Se permite fumar y beber? ¿Existen restricciones respecto de los ruidos? ¿Tus seres queridos pueden decorar sus habitaciones como deseen?

        


        	
          Costos: ¿Tus seres queridos pueden costearlo? ¿Cuáles son las opciones de pago (seguro, frecuencia, modalidad de pago, pagos por débito automático? ¿Con qué frecuencia aumentan los aranceles?

        

      

    


    	
      Si la alternativa que estás analizando es un establecimiento geriátrico especializado, compara las opciones locales ingresando en la página de internet Nursing Home Compare, de Medicare, en www.medicare.gov/nursinghomecompare.

    


    	
      Para conocer más acerca de la certificación y la habilitación de una institución, así como también de otros requisitos y reclamos, ponte en contacto con la agencia local de la tercera edad, ingresando en www.eldercare.gov. Si hubo reclamos presentados contra la institución, averigua cómo se resolvieron.

    

  


  Asistencia para el pago


  Todas las opciones de alojamiento que he descrito son costosas, por lo que deberás evaluar minuciosamente la solvencia de tus seres queridos y la cantidad que tú y demás familiares pueden aportar. Medicare, Medicaid y el seguro médico privado no cubren los servicios para la vida independiente y, por ende, tus seres queridos deberán pagar los costos por su cuenta. Medicare tampoco cubre los servicios para la vida asistida, pero Medicaid puede costearles algunos servicios del régimen de vida asistida a aquellos afiliados que reúnan los requisitos correspondientes. Medicare solo cubrirá ciertos costos de los servicios brindados en establecimientos geriátricos especializados en circunstancias específicas, si tus seres queridos cumplen con los requisitos de elegibilidad exigidos. Si bien Medicaid sí cubre los cuidados brindados en establecimientos geriátricos especializados, no todas las instituciones aceptan Medicaid.


  Si tus seres queridos poseen cobertura de seguro de cuidados a largo plazo y necesitan asistencia médica adicional en domicilio en el marco del régimen de vida independiente, pueden resultar elegibles para recibir los beneficios de la misma como si estuvieran en una vivienda privada. La mayoría de las pólizas de seguro de cuidados a largo plazo cubren los cuidados de vida asistida y los cuidados geriátricos especializados, pero ten presente que la mayor parte de ellas posee ciertos “factores desencadenantes” o requisitos de elegibilidad para los beneficios, e incluyen un período sin cobertura o de espera antes de que se comiencen a realizar los pagos. Asimismo, si Medicare u otro seguro están cubriendo los cuidados, el seguro de cuidados a largo plazo no pagará los beneficios en forma simultánea. (Para más información sobre el seguro de cuidados a largo plazo, véase el Capítulo 8). Algunas instituciones para la vida asistida u hogares grupales pueden aceptar la Seguridad de Ingreso Suplementario (SSI, Supplemental Security Income) que otorga el Seguro Social.


  Cómo realizar la mudanza y convertir el nuevo lugar de residencia en su hogar


  Después de ayudar a tus seres queridos a elegir su nuevo lugar de residencia, es momento de encarar la mudanza. Una mudanza puede llevar mucho tiempo: preparar, embalar, desembalar e instalarse. Tus seres queridos necesitarán de tu ayuda; por ello, si es posible, planifica la mudanza para un momento en el que puedas ausentarte de tu trabajo. A veces, estas mudanzas se llevan a cabo en forma repentina y con poco tiempo de preparación, por ejemplo, después de un accidente o de una enfermedad. Muchas personas pasan directamente a una nueva situación de vivienda tras un alta hospitalaria. Para otras, la mudanza es un proceso pausado, sin prisa. De un modo u otro, los siguientes consejos ayudarán a que dicho proceso sea lo más fluido posible.


  
    	
      Considera la posibilidad de contratar a un organizador profesional o un servicio de traslado, reestructuración o redimensionamiento del alojamiento o mudanza: Estos profesionales se especializan en ayudar a las personas a mudarse, incluidos los adultos de edad que han estado en sus hogares durante tantos años. Para ellos es como una ciencia, y valdría la pena hacer una consulta u obtener un presupuesto del servicio completo. Pregúntale a la institución a la cual se trasladarán tus seres queridos si tienen alguna sugerencia o consulta con la National Association of Senior Move Managers (Asociación Nacional de Coordinadores de Mudanzas para Personas Mayores), en el sitio www.nasmm.org. Averigua en la Better Business Bureau (Oficina de Ética Comercial) (www.bbb.org) o en algún servicio en línea que comparta las experiencias y las calificaciones de los clientes en relación con los profesionales que estás considerando.

    


    	
      Haz que dos o tres empresas de mudanzas visiten la vivienda para elaborar un presupuesto y pídeles que te lo entreguen por escrito: Pregunta sobre cualquier cargo oculto, tal como los costos agregados por ayuda extra o tiempo de viaje. Podrías ahorrar dinero y evitarte estrés si realizan la mudanza en días de semana, y si embalas y transportas algunos artículos preciados (joyas o reliquias familiares) tú mismo.

    


    	
      Clasifica, embala o desecha… y comienza de nuevo: El primer paso de toda mudanza es clasificar, en especial si las personas de las que cuidas se están mudando a un sitio más pequeño. Si tus seres queridos están en condiciones de hacerlo, pídeles que revisen sus pertenencias y decidan qué se llevarán a su nuevo hogar. Puede ser una tarea bastante abrumadora, lo cual es comprensible, y, para ello, necesitarán tu ayuda o terminarán dejándolo para último momento. Empieza por generar espacio en su actual hogar para agrupar los artículos en estas cinco categorías:


      
        	
          Para regalar a familiares y amigos

        


        	
          Para donar a entidades benéficas

        


        	
          Para tirar

        


        	
          Para guardar en depósito o almacenar (mejor que tengas una muy buena razón para conservar lo que sea, como por ejemplo, adornos para las fiestas o vestimenta de otra estación)

        


        	
          Para embalar y trasladar

        

      

    

  


  Procura iniciar este proceso de clasificación y descarte bastante tiempo antes de la mudanza. Incluso puedes hacerlo antes de que la mudanza sea inminente, cuando el estrés es menor, en preparación para “algún día”. Si cuentas con poco tiempo y no tienes que vaciar su actual vivienda de inmediato, concéntrate en los artículos que tus seres queridos querrán llevar y encárgate del resto más adelante. Si puedes mantener ambas viviendas durante un tiempo, es probable que disminuyas el nivel de estrés.


  
    	
      Ubica las cosas en un plano: Me gusta utilizar grandes hojas de papel (como las de los rotafolios) para dibujar un plano del lugar que mis padres puedan ver con facilidad. Luego, recorto trozos de papel para representar proporcionalmente los distintos muebles, lo cual nos ayuda a decidir qué muebles llevar. El espacio para guardar suele ser un problema, así que ten presente el tamaño de los armarios y clósets. Trata de obtener una idea de lo que cabrá… y de lo que no cabrá.

    


    	
      Compra algo nuevo: Cuando mis padres se mudaron, descubrí que podía hacer que el proceso resultara divertido y emocionante si los ayudaba a comprar algunas cosas nuevas, tales como una cortina para la bañera y toallas. Mamá y papá eligieron sus propias cosas, lo que los ayudó a sentir que guardaban cierto grado de control sobre esta nueva etapa de sus vidas.

    


    	
      Controla el estrés del día de la mudanza: Determina qué hará que tus seres queridos se sientan más cómodos. No presupongas que es mejor para ellos estar menos al tanto del tema o no participar; para la mayoría de las personas será importante tener una sensación de control y participación para que adopten la idea “como suya”. Sin embargo, otros tan solo querrán que alguien se ocupe de todo por ellos.


      
        	
          Si para ellos es importante asimilar la idea de la mudanza, y si están preparados, pueden observar el proceso e incluso dar una mano en el momento de desembalar y acomodarse en la nueva vivienda.

        


        	
          Si no están para soportar el frenético ritmo que suele caracterizar el día de la mudanza, coordina para que puedan estar en otro lugar: realizando alguna actividad que sea parte de su rutina habitual, visitando a algún familiar o amigo, almorzando en algún restaurante o haciendo compras, haciéndose la manicura, cortándose el cabello o haciendo algo que les genere placer. Más tarde, regresarán a un nuevo hogar, ya instalado para ellos.

        

      

    


    	
      Convierte el nuevo lugar de residencia en un hogar: Desde el comienzo, ten presente que el nuevo lugar de residencia de tus seres queridos también es su hogar. Quizá no estén en una vivienda privada en la comunidad, pero es su hogar, ya sea que se trate de media habitación pequeña o de un diminuto apartamento. Puedes ayudarlos a instalarse de inmediato y a recobrar la seguridad y el sentido de la propiedad si ven sus muebles, recuerdos, vestimenta, artículos de tocador, alimentos y otros artículos de primera necesidad instalados en su lugar. Aun cuando tengan una habitación pequeña, su silla favorita o algunas fotografías familiares pueden hacerlos sentir más como en su hogar. Cuando mis padres se mudaron a un apartamento para la vida independiente, los ayudé a decorar su patio y todos los ambientes tal como estaba decorado su anterior hogar, solo que este era más pequeño. Advertí que otros residentes disfrutaban al ver el patio de mis padres arreglado con flores y ornamentos para las fiestas; la mayoría no tenía a ningún familiar que los ayudara a hacer estas cosas, y extrañaban ese aspecto de sus vidas. Puedo decir que mamá y papá se sentían más en su hogar que muchos de sus vecinos.

    


    	
      Ayúdalos a retomar la rutina: Tan pronto como sea posible, ayuda a tus seres queridos a volver a su rutina, lo que les brindará seguridad y los ayudará a sobrellevar el cambio. Si bien su día incorporará algunos elementos nuevos —tal como actividades organizadas—, intenta primero que retomen su vieja rutina, lo que incluye respetar sus horarios habituales para despertarse, comer e ir a dormir; mirar sus programas televisivos favoritos; realizar ejercicios físicos y telefonear a familiares y amigos.

    

  


  Tu función


  Cuando las personas de las que cuidas viven en un establecimiento, tu función será distinta de cuando viven en su casa. Deberás comunicarte con el personal de la institución y coordinar los cuidados. Necesitarás actuar como el defensor de tus seres queridos para que reciban los mejores cuidados y tengan la mejor calidad de vida posible. También querrás entablar relaciones con otros residentes y ayudar a tus seres queridos a hacer nuevos amigos.


  Sé específico respecto de los cuidados: Es una buena idea tener conceptos claros de lo que quieres y no quieres en términos de cuidados. Por ejemplo, si tus seres queridos se vuelven combativos, ¿son aceptables las restricciones físicas o con medicamentos? ¿Cómo quieres que el personal maneje cualquier emergencia; por ejemplo, quieres que te avisen antes o después de que ellos llamen al equipo de emergencias? ¿Existe alguna forma de que tus deseos queden registrados en la institución? Cada institución puede tener políticas específicas con las que cuales puedes estar de acuerdo o no, por lo que te recomiendo que te familiarices con ellas y te asegures de que la institución esté al tanto de los deseos de tus seres queridos y también de los tuyos.


  Realiza visitas en forma regular: Tus seres queridos viven en un lugar donde otras personas viven y trabajan. La gente entra y sale todos los días. El personal puede cambiar sin que tú te enteres. La condición de tus seres queridos puede cambiar y querrás estar seguro de que se efectúen los ajustes necesarios. No puedes confiar íntegramente en que el personal advertirá todo. La frecuencia de tus visitas dependerá del nivel de independencia de tus seres queridos. Cuanto mayor nivel de atención estén recibiendo, mayor será el seguimiento que tú hagas de los detalles de la atención en persona. Creo que el objetivo es una visita cara a cara todos los días; sí, TODOS los días, de ser posible, sin importar su duración; si no fuese todos los días, entonces, con la mayor frecuencia posible y no menos de una vez por semana. Si no puedes hacerlo, necesitarás que alguna otra persona vaya a visitarlos. A muchos cuidadores que también trabajan les resulta difícil ir en persona, así que le piden a otro familiar o amigo que vaya, o contratan a alguien para ir diariamente. Un administrador de cuidados geriátricos o un cuidador profesional pueden desempeñar esta función. Visita a tus seres queridos sin anunciarte y en diferentes momentos del día, como antes o después del trabajo y durante la hora del almuerzo. Con estas visitas regulares puedes controlar su estado de salud física y mental, la limpieza, el lavado de ropa y los alimentos, y detectar problemas pequeños antes de que se conviertan en bolas de nieve; y créeme, eso puede suceder más rápido de lo que piensas. Cuando tú o la persona que designes observen los cuidados dispensados a tus seres queridos, no duden en pedirle al personal los detalles que crean convenientes.


  Anne Samaan fue una cuidadora cariñosa y atenta para su marido, Dick, enfermo de Alzheimer de inicio precoz. Cuando él vivía en una residencia geriátrica, ella lo visitaba todos los días o coordinaba con otros para que lo visitaran, y se aseguraba de que todo —desde el nivel de iluminación y ruido en su habitación hasta sus cuidados personales— estuviese a la altura de sus expectativas. Algunos empleados de la residencia adoraban su entusiasmo por la vida y su apoyo para la buena labor que ellos desempeñaban. Otros la evitaban; siempre tenía preguntas cuando la mayoría de los otros familiares aceptaban pasivamente el trato mediocre e incluso deficiente que brindaban. Sin embargo, a ella no le importaba; su trabajo no era hacer amistad con el personal, sino cuidar de su amado Dick. Por ello, revisaba en forma rutinaria su registro y las notas sobre sus progresos, y participaba en las reuniones de planificación del tratamiento antes de que eso fuera lo habitual. Conservaba un anotador en su habitación para que los visitantes escribieran notas sobre sus interacciones, así como también observaciones respecto de los cuidados que recibía su esposo. Anne fue como una segunda mamá para mí, y ella, más que cualquier otra influencia personal y profesional que he tenido en mi vida, me enseñó a ser una feroz defensora de los más vulnerables. Pude advertir, de primera mano, la diferencia entre los cuidados que recibía Dick y los que se dispensaban a otras personas. Él estaba solo menos tiempo, recibía más ayuda para comer, estaba más limpio y seguro, participaba en diversas actividades y recibía más atención.


  Cultiva relaciones: Cuando tus seres queridos viven en una institución, cultivar relaciones con el personal es fundamental para asegurar cuidados de calidad. Querrás convertirte en una presencia conocida allí. Asegúrate de que el personal sepa que estás al tanto de los cuidados que reciben tus seres queridos y ellos, invariablemente, recibirán mejor atención. Un consejo: identifica quiénes en la institución realmente hacen las cosas. Según el aspecto en el que necesites ayuda, en ocasiones, la persona a la cual recurrir no es precisamente el administrador del lugar, sino el trabajador social, el jefe de enfermeros, la recepcionista, el auxiliar o asistente de enfermería certificado.


  Incrementa los cuidados: Aun cuando tus seres queridos vivan en una institución, es probable que necesiten más cuidados personalizados de los que están recibiendo. Conseguir más apoyo para ellos puede implicar abogar por mejor cuidado en el entorno en el que se encuentran, si la atención simplemente no es del nivel adecuado. O puede significar mudarlos a un nivel mayor de atención o contratar cuidados adicionales para que los reciban en su entorno actual. A veces, resulta menos costoso contratar cuidadores adicionales que pasarlos a un nivel mayor de atención; y un nivel mayor de atención tal vez no les brinde el tipo de cuidado que tú esperas o que ellos necesitan. Haz números — todo es costoso— y compara las alternativas para contar con las mejores opciones de cuidado a medida que las necesidades cambien. Averigua cuáles son las políticas de la institución respecto de la contratación de ayuda adicional brindada por individuos o agencias. La mayoría de los establecimientos te permitirán contratar más cuidados, pero algunas pueden imponer ciertas restricciones. Las instituciones no serán responsables por los cuidados que brinden profesionales contratados en forma independiente. Necesitarás supervisar su trabajo, de la misma forma en que lo harías en un entorno residencial privado. Esa supervisión no es responsabilidad de la institución. Consulta el Capítulo 10 para saber cómo encontrar y contratar personal que brinde atención en domicilio, entre ellos, asistentes de salud, cuidadores profesionales y enfermeros remunerados, así como también cuidados paliativos, terminales o de otro tipo.


  Cuando surgen problemas con la institución


  Si bien una institución puede ser de primera y brindar en general buenos cuidados, habrá también momentos en los que tendrás preocupaciones. No es inusual que los cuidadores discrepen con determinadas decisiones relativas a los cuidados, la calidad de la atención y las políticas vigentes en las instituciones. Aquí encontrarás algunas maneras de manejar la situación si ello sucede:


  
    	
      Participa en un plan de cuidados y en las reuniones del consejo de familia: Aprovecha toda oportunidad que la institución brinde para que la familia participe. Estarás más al tanto de todo y, cuando surjan problemas, el personal te conocerá y tú comprenderás mejor los procedimientos, así como también quiénes pueden solucionar mejor el problema.

    


    	
      Documenta los problemas: Lleva un registro escrito de los asuntos que te preocupan. Anota fechas, horas, personas involucradas y detalles de lo que aconteció, incluidas las consecuencias derivadas del problema. Si tus seres queridos sufrieron una caída, por ejemplo, toma nota sobre cuándo y cómo lo descubriste, cómo sucedió la caída, quiénes estaban presentes en ese momento, qué hicieron, e incluye otros datos, tales como el diagnóstico médico, las visitas al consultorio, los análisis y sus resultados, los gastos asociados, la prognosis, las consecuencias y los cambios reales en la vida de tu ser querido.

    


    	
      Mantén los canales de comunicación abiertos: Presenta tu reclamo ante el administrador de la institución, el trabajador social, el director de enfermería, el coordinador de residentes u otro personal a cargo del área respecto de la cual tengas alguna preocupación.

    


    	
      Presenta los reclamos ante el defensor del pueblo: Cada estado cuenta con un defensor del pueblo (“ombudsman”) para cuidados a largo plazo cuya labor es defender a las personas que viven en instituciones para la vida asistida, residencias geriátricas, hogares grupales o viviendas para alojamiento con pensión completa y prestación de cuidados. Los defensores del pueblo proporcionan información sobre los cuidados a largo plazo; instruyen a la gente respecto de los derechos de los residentes; reciben e investigan reclamos y trabajan para resolverlos entre el personal de la institución, los residentes y sus familiares; y, si corresponde, remiten los reclamos a la agencia encargada del control y la habilitación de las instituciones. Para saber dónde está la oficina del defensor del pueblo de tu localidad, busca en la cartelera de avisos de la institución su información de contacto, comunícate con la agencia local para la tercera edad o consulta la página www.ltcombudsman.org.

    

  


  Descripción del trabajo:

  Coordinador de alojamiento


  ¡Lo has logrado nuevamente! Has aprendido a manejar otra faceta más de la prestación de cuidados y te has hecho merecedor de esta nueva cualidad en la descripción del trabajo.


  Asiste a sus seres queridos a elegir y mantener el estilo de alojamiento adecuado para ellos. Evalúa las necesidades y las opciones disponibles; facilita la toma de decisiones. Ayuda con la reducción del espacio o la reestructuración del alojamiento y la mudanza, según sea necesario. Verifica si la vida en una institución es satisfactoria desde el punto de vista práctico y subjetivo en relación con la salud y el estilo de vida. Cultiva relaciones con el personal de la institución, actúa como defensor y coordina la solución de problemas.


  Capítulo 12


  Gestión de crisis 101


  Cada vez que creo que tengo todo bajo control, se presenta otra crisis, ya sea de salud, de organización, financiera, de vivienda o laboral. Cuando en el 2009 inicié esta intensa fase de prestación de cuidados, permanentemente procuré generar una rutina, y lo único que conseguí fue experimentar una frustración tras otra. Fijaba mi cronograma de actividades para el día y, entonces, un cuidador no aparecía; mamá sufría una caída y salíamos con urgencia para el hospital. Hacía planes para ir al cine con mamá y papá, y, acto seguido, me asignaban un trabajo urgente para el blog sobre una noticia de último momento. Planeaba disfrutar tiempo con mi novio y terminaba dedicando horas a pagar cuentas o trabajando en un reclamo a la compañía de seguros.


  Tengo una capacidad adecuada de gestión de crisis: me conecto en el modo “resolución de problemas” y me centro en las tareas que tengo para hacer. Llevo a mamá a la sala de emergencias en forma eficiente. Cumplo con los plazos para presentar mis artículos. Sin embargo, el esfuerzo me puede dejar agotada y con la permanente sensación de que fracasé, por el hecho de no haber evitado la crisis. Finalmente, me di cuenta de que era inútil anhelar estabilidad todos los días. Ahora, en lugar de sentirme desilusionada y frustrada cada vez que la supuesta apariencia de orden que hay en mi vida se derrumba y los planes de descanso que planifico se desbaratan, cambié mi modo de pensar: mi objetivo es, sencillamente, aprovechar las buenas rachas y sobrellevar la adversidad de la mejor manera posible. En realidad, espero la crisis y me preparo en forma activa para hacerle frente. Para mí, las crisis pasaron a ser la norma aceptada; por tal motivo, una semana sin que se produzca una crisis es un regalo inesperado.


  Introducción


  En una situación de crisis, tu cronograma de prestación de cuidados podrá ser menos predecible que cuando te encontrabas atendiendo problemas cotidianos y tus responsabilidades podrán incrementarse, por lo que deberás realizar ajustes en tu carga y tu horario de trabajo. Mantén informado a tu empleador.


  Tienes muchas funciones como cuidador, pero en una situación de crisis, tu papel de defensor ocupa el primer lugar. Hasta ahora, tal vez hayas mantenido un perfil más bajo, pero en medio de una crisis, es probable que quieras intervenir y asumir un papel más fuerte en lo que concierne a salir en defensa de los intereses de las personas a las que cuidas. Mantén una actitud receptiva respecto de sus necesidades y deseos, asegúrate de que reciban la mejor atención posible y asístelos en la toma de decisiones. Es probable que tú también necesites ayuda para comprender las opciones disponibles y las medidas necesarias que te permitan resolver una crisis, de modo tal que no dudes en pedirla a familiares y amigos, y a los profesionales adecuados.


  Lo mejor que puedes hacer es tener planes alternativos que contemplen tus necesidades laborales y personales, así como también las de tus seres queridos. Es difícil predecir cuánto durará una situación de crisis, así que enfréntala un día a la vez y concéntrate en los factores sobre los que puedes ejercer influencia, en lugar de hacerlo sobre aquellos aspectos que escapan a tu control. En una crisis, el foco de tu atención puede estar en las personas a quienes brindas cuidados, pero no te olvides también de cuidar de ti; el estrés puede intensificarse durante una crisis y, aunque no te percates de ello en ese momento, tu mente y tu cuerpo podrán manifestar las señales de la crisis que has atravesado una vez que se hayan aquietado las aguas.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo prepararte para diversas situaciones de crisis relacionadas con la prestación de cuidados.

    


    	
      Cómo implementar tu plan para situaciones de crisis.

    


    	
      Cómo enfrentar una hospitalización y el proceso de transición tras el alta hospitalaria.

    

  


  Preparación para una crisis


  Planifica de antemano, para prevenir lo inesperado. Cuando llegue el momento, estarás sometido a una gran presión y agradecerás tener un plan al que puedas recurrir. Aquí encontrarás algunos aspectos para tener en cuenta.


  Cómo ponerte en contacto con tu equipo


  Prepara una lista de todas las personas a quienes querrías informar cuando se desencadene una crisis. Tu lista podría variar en función del tipo de crisis. Determina la manera más sencilla y rápida de ponerte en contacto con cada una de estas personas, ya sea a través de una llamada telefónica o una cadena telefónica, un correo electrónico, un mensaje de texto, Facebook, Twitter u otra red social. Determina quién será la persona responsable de diseminar la novedad y en qué circunstancias se deberá ejecutar el plan de llamada.


  Crisis médica


  Es probable que una crisis de salud sea la más común en el marco de la prestación de cuidados. Si las personas que están a tu cuidado son afortunadas, serás capaz de afrontar la crisis desde casa, con exámenes médicos y profesionales de asistencia médica a domicilio (véase el Capítulo 9). Cuando la crisis de salud sea más grave, tal vez debas ocuparte de una hospitalización, situación a la que me referiré más adelante en este capítulo. De cualquier manera, mantente preparado:


  
    	
      Mantén actualizada una lista de contactos para casos de emergencia: Ten a mano en la residencia de tus seres queridos una lista de contactos para casos de emergencia y guarda una copia en la billetera de cada uno de ellos. Si viven en una institución, coloca la lista en un lugar visible de su habitación y agrega una copia en su historia clínica. Entrégales una copia a los cuidadores familiares y profesionales.

    


    	
      Ten toda la documentación ordenada y al día: Establece un sistema para tener un rápido acceso a los documentos más importantes (tales como historia clínica, lista de medicamentos, tarjetas de cobertura del seguro y directivas anticipadas), ya sea en forma electrónica o por medio de archivadores o carpetas que contengan información sobre consultas médicas y asuntos hospitalarios, como los que he mencionado en el Capítulo 6. Mantente informado respecto de instrucciones específicas, tales como las contenidas en las directivas anticipadas.

    


    	
      Mantente actualizado sobre los asuntos de salud: No puedes vislumbrar el futuro y saber qué crisis de salud sucederá. Con certeza, en medio de una crisis no dispondrás del tiempo para llevar a cabo una investigación. Familiarízate con las enfermedades y padecimientos de tus seres queridos y su prognosis, a fin de tener una idea del tipo de crisis que podría desatarse. Trata el tema con tus seres queridos y pide a los médicos recomendaciones sobre cómo podrían manejarse estas crisis.

    


    	
      Conoce las preferencias en materia de cuidados médicos: Decide a qué hospitales u otros centros de asistencia médica irán tus seres queridos y qué profesionales de la salud los atenderán (si tienes la posibilidad de elegir). Si padecen alguna enfermedad preexistente, averigua en qué lugar el profesional médico que los atiende tiene privilegios hospitalarios.

    

  


  Crisis financiera


  Las finanzas pueden salirse de control cuando, por ejemplo, los gastos se incrementan repentinamente a causa de una crisis de salud, una reducción de los ingresos o un cambio en la cartera de inversiones. ¿Qué hacer si el dinero previsto para pagar las cuentas simplemente no estuviera donde se supone que debería estar? ¿Cuentan, acaso, tus seres queridos con un plan alternativo? Elabora un presupuesto y ten una buena idea de qué recursos podrían estar disponibles en caso de necesidad, lo cual incluye:


  
    	
      Extraer dinero de cuentas de ahorro

    


    	
      Tomar dinero de cuentas de jubilación en préstamo o pedir préstamos a bancos

    


    	
      Utilizar adelantos de tarjetas de crédito

    


    	
      Aprovechar una línea de crédito que usa la vivienda como garantía y una hipoteca revertida

    


    	
      Recurrir a créditos para pagar las cuentas

    


    	
      Obtener ayuda económica de familiares o amigos

    


    	
      Solicitar la asistencia de administradores financieros, consejeros de deuda o abogados especializados en deudas

    

  


  Crisis de vivienda


  Las emergencias también se presentan en casa y tus seres queridos pueden ser más vulnerables y estar menos preparados. Reflexiona acerca de cómo podrías afrontar las siguientes situaciones críticas y con qué sistemas deberías contar para lidiar con ellas.


  
    	
      Corte de suministro de energía eléctrica: ¿Disponen de un generador eléctrico de reserva? ¿Linternas? ¿Sistema de iluminación automática de reserva para emergencias? (Encontré excelentes linternas para emergencias que se enchufan a un tomacorriente y se encienden en forma automática cuando se interrumpe el suministro de electricidad). En caso de que no haya electricidad, ¿qué sucede con el oxígeno y demás equipos médicos? Si la calefacción o el aire acondicionado quedan fuera de servicio, ¿a dónde podrían ir tus seres queridos?

    


    	
      Desastres naturales, tales como huracanes e inundaciones: ¿Está previsto algún plan de evacuación, ya sea que tus seres queridos vivan en su hogar o en una institución? En caso de tornado, ¿hay algún lugar seguro en su vivienda al que puedan ir fácilmente? Ten en cuenta las discapacidades o los problemas de movilidad de tus seres queridos que puedan dificultar una rápida evacuación o un traslado repentino a un lugar seguro. ¿Cómo afrontarías este tipo de situaciones? ¿Cómo mantendrás la comunicación, una vez acaecido el suceso, si el teléfono y el correo electrónico quedan fuera de servicio?

    


    	
      Incendio: Si se produjera un incendio, ¿podrían las personas a tu cuidado abandonar la casa por sus propios medios o requerirían de ayuda? ¿Saben a dónde dirigirse? ¿Se ha efectuado alguna vez un simulacro de incendio en tu casa o en la institución en donde tus seres queridos están alojados?

    


    	
      Pérdida de la vivienda: Si la casa que habitan tus seres queridos quedara destruida, ¿a dónde podrían ir? ¿Hay algún familiar que pueda alojarlos en forma temporal o permanente? Si residen en una institución, ¿se hará cargo dicha institución de encontrarles un nuevo hogar o es una tarea que te correspondería a ti, por ser su cuidador?

    

  


  Si tus seres queridos poseen mascotas, asegúrate de incluirlas en los planes de emergencia. The Humane Society (Sociedad Protectora de Animales) brinda algunas recomendaciones en www.humanesociety.org/issues/animal_rescue/tips/pets-disaster.html.


  Crisis con los prestadores de cuidados


  Si tus seres queridos están al cuidado de familiares, voluntarios o profesionales remunerados, necesitarás contar con un plan alternativo para el caso en que estas personas fallen. Además, si un ser querido a tu cargo sufre una emergencia, es probable que necesites encontrar rápidamente a un cuidador alternativo que siga atendiendo a otra persona a la que también estés cuidando. He enfrentado esta situación en muchas oportunidades, cada vez que mamá debió ser trasladada a la sala de emergencias del hospital y papá no podía quedarse solo por mucho tiempo. Ya sea por una emergencia, enfermedad, problemas de transporte, falta de fiabilidad en relación con las personas, tus propias crisis laborales u otro tipo de complicaciones, los planes de cuidado de tus seres queridos pueden naufragar en cualquier momento. Ten un plan alternativo:


  
    	
      Cuando tus cuidadores cancelan un turno: Suminístrales a los cuidadores una lista de personas con quienes comunicarse en caso de emergencia para que la conserven con ellos en todo momento. Si un cuidador no puede cubrir su turno, ya sea diurno o nocturno, es su responsabilidad telefonear a los contactos hasta ubicar a alguien. Si estás utilizando los servicios de una agencia, pregunta acerca de los procedimientos que siguen en el caso de que un empleado no se haga presente para cubrir un turno. Pídeles que te lo notifiquen lo antes posible.

    


    	
      Cuidadores alternativos: Confecciona una lista de cuidadores que podrían actuar como suplentes en caso de emergencia. (Tu empleador puede ofrecer cuidados alternativos como un beneficio laboral; consulta el Capítulo 2). Si una agencia está suministrando los cuidadores y uno de sus empleados no puede atender un turno, la responsabilidad de obtener un reemplazante debería recaer en ellos. De cualquier manera, es probable que debas suplantarlo hasta que la agencia encuentre a un reemplazo. Ten presente las tareas específicas que el cuidador ausente suele llevar a cabo y asegúrate de que el reemplazante esté capacitado para cumplir las mismas funciones. Una buena idea es la de contar con cuidadores alternativos que ya estén familiarizados con las rutinas y necesidades de tus seres queridos; de lo contrario, deberás dedicarles parte de tu tiempo para ponerlos al tanto.

    


    	
      Cómo lidiar con problemas frecuentes: Si el cuidador remunerado o la agencia que lo suministra cancelan a último momento frecuentemente, pregunta si hay algún tipo de inconveniente del que deberías tener conocimiento. Si no te dieran una buena explicación, no dudes en cambiar de cuidador o de agencia. Si no cumplen con su trabajo o te complican demasiado las cosas, busca otras alternativas. Capacitar a nuevo cuidador podría parecer una tarea abrumadora, pero es preferible antes que el trabajo insatisfactorio o las cancelaciones constantes.

    

  


  Cómo obtener apoyo de tu hogar y tu familia


  Una crisis de prestación de cuidados puede exigir toda tu atención y tal vez tus tareas rutinarias queden relegadas a segundo plano. Sin embargo, descuidar estas áreas de tu vida puede llegar a complicártela mucho más aún. Échale un vistazo a la lista de tu equipo; es el momento en que tus “jugadores suplentes” o “colaboradores para una sola ocasión” pueden dar un paso al frente. Elabora una simple lista de verificación con las tareas de máxima prioridad que deben continuar prestándose, ya sea que se cuente o no contigo, y ten una buena idea acerca de quién podría llevarlas a cabo. Estas incluyen:


  
    	
      Cuidar de los niños.

    


    	
      Retirar y clasificar del correo

    


    	
      Recoger el periódico

    


    	
      Pagar las cuentas

    


    	
      Cuidar las plantas y el jardín

    


    	
      Limpiar

    


    	
      Cuidar de las mascotas

    

  


  Tu trabajo


  Una crisis en la prestación de cuidados de tus seres queridos puede afectar tu capacidad de ir a trabajar o de alcanzar tus metas laborales, por lo que necesitarás contar con un plan alternativo en tu trabajo.


  
    	
      Comunicación: Antes de que te veas afectado por una crisis, habla con tu empleador (ya sea el gerente de recursos humanos o de personal, el supervisor o el dueño mismo) acerca de cómo deberías manejarla. Si una crisis en la prestación de cuidados implicara la necesidad de retirarte de tu lugar de trabajo en forma repentina o la incapacidad de cumplir con un plazo, ¿cómo querría tu empleador que manejaras esta situación? La mayoría de los empleadores apreciará tu compromiso para mantenerte a la altura de tus responsabilidades laborales ante la eventualidad de una crisis, y el hecho de adoptar medidas con anticipación podría mitigar las consecuencias negativas de tu ausencia en el trabajo.

    


    	
      Opciones de flexibilización laboral: Consulta acerca de la disponibilidad de licencias por emergencias, teletrabajo u otras opciones de flexibilización laboral como las analizadas en el Capítulo 2. Ten claro el preaviso con que debes notificar a tu empleador antes de poder hacer uso de estas opciones; esto es crucial en el momento de enfrentar una crisis.

    


    	
      Redistribución de tu carga laboral: Es posible que te desenvuelvas en un entorno laboral en donde tus compañeros puedan hacerse cargo de lo que dejes sin hacer, en caso de que debas ausentarte por un tiempo. Pregúntale a tu empleador si a él le resultaría aceptable y luego alista a algunos compañeros de trabajo que estarían dispuestos a asistirte en un momento crítico. Ofréceles hacer lo mismo por ellos cuando lo necesiten.

    


    	
      Planes variables: Tu plan debería incluir opciones que contemplen distintos niveles de crisis, dependiendo del tipo de crisis de que se trate, el tiempo que necesitarás para afrontarla y la potencial pérdida de tiempo de trabajo que ocasionaría.

    


    	
      Cómo adaptar el plan: A medida que pase el tiempo, tus tareas y responsabilidades laborales, tu empleador (o supervisor directo), el lugar físico donde trabajas y tu horario de trabajo pueden cambiar. Asegúrate de adaptar tu plan alternativo para situaciones de crisis de acuerdo con los cambios que se registren; no esperes a que se desencadene una crisis para advertir que tu plan carece de validez.

    

  


  Maureen Statland estuvo sintonizada en el “modo crisis” durante los últimos seis meses de vida de su papá. En este período de altibajos fueron muchas las hospitalizaciones, y el prolongado estrés le cobró un precio. “A pesar de mis responsabilidades laborales, tuve que mantenerme concentrada en los problemas de papá y aprendí mucho a velar por sus intereses, lidiando con el personal hospitalario y esforzándome en pos de su bienestar”, afirma Maureen. “Es duro tener que decidir sobre cuestiones propias de la asistencia médica, mientras uno se siente presionado por una situación crítica. El apoyo de mi hermana fue fundamental, pero varios meses después, aún me estoy recuperando tras haber sufrido tanta tensión”.


  Cómo poner en práctica tu plan de gestión de crisis


  Ya te has preparado, pero, cuando se produce una crisis, es probable que te sientas agobiado por las emociones, la fatiga y el estrés generados por la situación. Por ello, resulta de mucha utilidad que tengas previsto un plan simple. Aquí encontrarás siete pasos básicos para seguir:


  1. Evalúa la situación: Esto puede tomarte tan solo una fracción de segundo, si tu ser querido ha sufrido una lesión o se ha enfermado súbitamente y necesitas llamar al 911. En otros casos, es probable que cuentes con un poco más de tiempo para decidir qué curso de acción adoptar. Una crisis puede ser un suceso abrumador. Mantén la calma. Respira profundamente y enfócate en los aspectos más importantes e inmediatos de la situación.


  2. Considera tu papel: Puedes verte, de improviso, obligado a asumir un papel más intenso en defensa de los intereses de tus seres queridos; este es el momento en el que más te necesitan. A veces, este cambio de papel podrá ser temporal hasta que hayan superado la crisis; otros episodios señalarán un cambio más grande en el nivel de responsabilidad para con ellos. De cualquiera manera, tan solo concéntrate en el presente.


  3. Alerta a tu equipo de prestación de cuidados: Utiliza tu cadena telefónica, tu lista de correos electrónicos, los canales de comunicación a través de las redes sociales o el medio de comunicación que mejor te resulte para alertar a los demás sobre la crisis. Asigna al equipo nuevas funciones y responsabilidades, adaptadas según lo requiera la situación de crisis.


  4. Accede a recursos y documentación clave: Reúne información pertinente o asegúrate de tener acceso a ella. Si tu ser querido está experimentando una crisis de salud y se encuentra en la sala de emergencias o siendo internado en un hospital, toma los “elementos básicos para sobrevivir en el hospital” (véase el apéndice bajo el mismo título).


  5. Obtén ayuda: Todo el mundo necesita ayuda para afrontar una crisis, especialmente cuando tu tiempo es limitado, dada tu condición de cuidador que también trabaja. Recuerda que no se espera que seas un experto en todos y cada uno de los aspectos relacionados con la prestación de cuidados de tus seres queridos. Si fuese apropiado, consigue la ayuda de profesionales, familiares y amigos para lo que sea, desde la búsqueda de opciones hasta la toma de decisiones.


  6. Encáralo en el trabajo: Si la prestación de cuidados repercutirá en tu trabajo:


  • Comunícale a tu empleador que estás afrontando una crisis.


  • Implementa el plan alternativo que concebiste si deberás ausentarte del trabajo o no podrás cumplir con tus plazos laborales.


  • Obtén directivas claras de tu empleador sobre las tareas prioritarias que necesitan ser cumplidas y concéntrate en ellas.


  • Mantente en contacto con tu empleador para demostrarle que, aun durante este período de crisis, estás haciendo todo a tu alcance para regresar al trabajo o llevar adelante tu tarea de otra manera.


  7. Haz los arreglos necesarios para disponer de asistencia alternativa para tu casa y para otros seres queridos: Si eres como yo, tienes a más de una persona a tu cargo, de modo tal que necesitarás coordinar también sus cuidados. Si estarás ausente de casa, activa tu plan para asegurarte de que todos los aspectos básicos queden atendidos mientras estás ocupado tratando de resolver la crisis.


  Susan Karageorge quedó anonadada por el escaso grado de atención que su madre recibió en el hospital la noche en el que se la había sometido a una cirugía para implantarle un marcapasos. “Estuve en su cuarto junto a ella y me encargué de controlar los horarios en los que, se suponía, se le administrarían los medicamentos y los tratamientos”, explica Susan. “Fueron siempre administrados en forma tardía y, en más de una ocasión, tuve que reclamárselos al enfermero. Permanecimos en su habitación durante horas sin que nadie viniera a verificar cómo estaba mamá. ¡Ella podría haber estado tirada en el piso y nadie se hubiera enterado!” Susan nos confía que la situación la hizo caer en la cuenta de cuán importante fue para ella el haber estado allí cuidando de su mamá durante la mayor parte de su estadía en el hospital.


  Cómo afrontar una hospitalización


  Te has preparado en todos los aspectos posibles con anticipación, pero, una vez que tus seres queridos estén en el hospital, aún quedarán muchos asuntos que deberás encarar. Asegúrate de verificar los “elementos básicos para sobrevivir en el hospital” que enumero en el apéndice del mismo nombre. A continuación encontrarás algunos consejos para lidiar con las complicaciones que forman parte de cualquier proceso de hospitalización. Ten presente que es probable que no tengas acceso a toda la información médica si no cuentas con un poder para la asistencia médica de tus seres queridos.


  
    	
      Sala de emergencias: De acuerdo con los Centers for Disease Control and Prevention (CDC, Centros para el Control y la Prevención de Enfermedades), se producen anualmente unas ciento treinta millones de visitas a salas de emergencias. Si las personas que están a tu cuidado necesitan ser trasladadas a una sala de emergencias, ten en cuenta lo siguiente:


      
        	
          Haz todo lo que esté a tu alcance para evitar que se trasladen por sí mismos. Si necesitan estar allí, probablemente no estén en condiciones de hacerse cargo de sus propios cuidados. Esto es fundamental en el caso de los pacientes que sufren de demencia.

        


        	
          Lleva su identificación y demás documentos pertinentes (algo que ya has considerado y previsto, al disponer de un archivador con copias o tener acceso a ellos a través de medios tecnológicos).

        


        	
          No lleves contigo su dinero, joyas ni otros objetos de valor. Lleva una tarjeta de crédito solo si necesitarás efectuar algún pago.

        


        	
          Si sufren de demencia o padecen pérdida de la audición, infórmaselo de inmediato al personal médico de la sala de emergencias.

        


        	
          Instálate en el lugar. Ya he perdido la cuenta de cuántas veces hemos visitado una sala de emergencias con papá o mamá, pero puedo asegurarte, sin importar la hora del día en la que hayamos llegado, que hemos permanecido allí un promedio de seis horas. Es un largo proceso que no puede acelerarse (y créeme que he tratado), a menos que las personas a tu cuidado estén enfrentando una situación que pueda comprometer su vida.

        


        	
          Sé insistente. Dile al personal de la sala de emergencias si el estado de tus seres queridos está desmejorando, o si quisieras que se te proporcione un informe actualizado sobre su estado. Recuérdale que estás esperando resultados de análisis.

        

      

    


    	
      Averigua quién está a cargo: Si tu ser querido es admitido en el hospital, obtén el nombre del médico que coordinará la asistencia, junto con toda la mejor información de contacto que puedas conseguir. Siempre averigua quién es el enfermero a cargo del piso, así como el enfermero y los auxiliares que cuidarán de tus seres queridos en cada turno de guardia. La mayoría de los hospitales cuenta con pizarras para que el personal del hospital asiente sus nombres, pero suelen estar muy atareados y no siempre lo hacen.

    


    	
      Historia clínica: Asegúrate de que la historia clínica de tus seres queridos incluya tu nombre y número telefónico, las directivas anticipadas, información especial acerca de cómo interactuar con ellos y cualquier otra instrucción de importancia. Tu capacidad para acceder a la historia clínica dependerá de lo que habilite tu poder para la asistencia médica. Cuando papá fue internado en el hospital en muy malas condiciones de salud y padeciendo un estado de confusión, le advertí al enfermero, e hice que lo anotara en la historia clínica, que no le administraran ningún tipo de restricción química, dado que en el pasado lo habían perturbado, en lugar de calmarlo. Hice que asentara instrucciones específicas de contactarme en caso de que se presentara cualquier tipo de inconveniente. Sin embargo, a mitad de la noche, recibimos una llamada informándonos que estaban teniendo problemas para calmarlo. Me dirigí al hospital, pero antes de que llegara le administraron un sedativo y, tal como les había informado, las cosas se pusieron peor. Aparentemente, el médico que lo prescribió impartió las ordenes por teléfono sin siquiera haber visto a papá ni consultado su historia clínica. Estaba furiosa pero, desde entonces, supe cómo dirigirme directamente a los médicos tratantes y solicitarles que escriban instrucciones específicas en la historia clínica, prohibiendo el empleo de restricciones químicas. Una orden dada por un médico es el mejor método para asegurarte de que este tipo de pedidos se cumpla.

    


    	
      Haz preguntas y comparte la información: No dudes en hacer preguntas a los médicos, enfermeros, terapeutas u otros profesionales de la asistencia médica sobre el estado de salud de tus seres queridos, así como también sobre los resultados de las pruebas de laboratorio y otros tipos de exámenes, la prognosis y las opciones de tratamiento. Hazle saber al personal si adviertes algún cambio en el estado de tus seres queridos o si cuentas con información importante sobre sus antecedentes. Estás allí para defender sus intereses y, muy a menudo, una sugerencia o comentario del cuidador puede implicar una gran diferencia en el tratamiento de la persona a tu cuidado.

    


    	
      Verifica la comisión de posibles errores: Lo has leído en los periódicos: los errores suceden, incluso en los hospitales. A los pacientes les recetan medicamentos inadecuados o dosis equivocadas; se intercambian historias clínicas; se operan partes del cuerpo incorrectas; se omiten importantes tratamientos; no se registran órdenes médicas en la historia clínica; se pierden sesiones de terapia… y la lista continúa. Parte de tu función consiste en observar y hacer el seguimiento de los cuidados que reciben tus seres queridos. Pido revisar la lista de medicamentos de mis padres con frecuencia, ya que en más de una oportunidad he detectado medicamentos que fueron accidentalmente excluidos, y, en una ocasión, un fármaco estaba asentado dos veces en la lista, por lo que el enfermero le estaba administrando a mi mamá ¡el doble de la dosis necesaria!

    


    	
      Toma notas: Documenta todo: las conversaciones mantenidas con médicos, enfermeros y terapeutas; cambios en los medicamentos; tratamientos; exámenes y resultados; cambios experimentados en el estado de tus seres queridos. En el hospital, el personal cambia constantemente. Incluso el médico tratante puede cambiar o tener un día libre y su reemplazante, no tener el mismo nivel de conocimientos; te preguntarán detalles y muy probablemente los registros electrónicos no contengan tanta información como la que has anotado. Una y otra vez he mantenido actualizados a los médicos y les he señalado cambios y tendencias; este es un aspecto vital de tu función. Tal vez debas repasar tus notas en el futuro, luego de que tus seres queridos hayan sido dados de alta y estén consultando a otros médicos, que difícilmente cuenten con una historia clínica detallada del hospital. Con seguridad, obtendrán una lista con los medicamentos que les recetaron al momento del alta, pero probablemente no sepan sobre alguna reacción que puedan haber tenido al tomarlos. Esa información es invaluable, y tú eres el encargado de conservarla.

    


    	
      Supervisa los cambios de turno: Cuando se produce un cambio en el turno de guardia de médicos, enfermeros y auxiliares, otras personas ingresan en el piso para cuidar de tus seres queridos. Justo cuando tenías el mecanismo con los enfermeros y auxiliares funcionando, estos se retiran y personal nuevo se hace presente… y tú debes empezar el proceso de nuevo. Esta es la realidad de los hospitales, de manera que debes estar atento a los cambios de turno y brinda orientación según sea necesario. El cambio de turno no es un buen momento para tener la habitación poblada de visitas, ya que el nuevo personal deberá evaluar a tus seres queridos.

    


    	
      Haz que sus deseos se tengan en cuenta: Si las personas a tu cuidado están enfermas, pero son aún capaces de tomar decisiones por sí mismas, tienen derecho a decidir sobre su tratamiento (y a negarse a recibirlo), aunque tú y sus médicos no concuerden con su decisión. Si tus seres queridos no son capaces de tomar decisiones y tú eres la persona designada como su apoderado para los cuidados de salud en virtud de un poder para la asistencia médica, mantente familiarizado con el contenido de su testamento vital u otras directivas anticipadas, a fin de estar seguro de actuar de acuerdo con sus deseos.

    


    	
      Insiste en disponer de un catre o de una habitación con un sofá o cama adicional incorporados: Si terminas pasando la noche con tus seres queridos, es probable que no logres dormir mucho, pero, si dispusieras de algún tipo de cama, podrías descansar mejor. ¿Quién puede conciliar el sueño sentado en esas horribles sillas de hospital? Habitualmente, debo solicitar una cama plegable, ya que rara vez las ofrecen, pero siempre consigo una cuando la pido. A los enfermeros les agradan los cuidadores que se quedan a pasar la noche y los asisten en la atención de sus seres queridos, porque ello disminuye su propia carga laboral… lo menos que pueden hacer es conseguirnos una cama. En la actualidad, son cada vez más los hospitales que están construyendo habitaciones equipadas con sofás cama incorporados.

    


    	
      Consigue más ayuda: Quizá creas que cuando tus seres queridos están internados en un hospital reciben cuidados en forma permanente, que siempre hay alguien vigilándolos y respondiendo a sus necesidades. Si bien las unidades de terapia intensiva disponen de un sistema de cuidados más personalizado, esto no suele ser así en otras unidades. Dependiendo de las necesidades de tus seres queridos y de su capacidad para solicitar asistencia, tal vez hasta necesites contratar enfermeros particulares u otro tipo de prestadores de cuidados remunerados, en particular cuando necesites tomarte un respiro o dormir bien toda la noche.

    


    	
      Haz correr la voz: Mantén a la familia, amigos y cuidadores profesionales informados acerca del estado de salud de tus seres queridos y de sus progresos. Utiliza tu plan para que los cuidadores que integran tu equipo participen y sigan brindado apoyo a tus seres queridos.

    

  


  De regreso a la normalidad, o a una nueva normalidad


  Luego de la hospitalización, lo más probable es que tus seres queridos afronten una de estas fases de transición:


  
    	
      Regresar al hogar, tal vez necesitando más asistencia de que la que requerían antes

    


    	
      Asistir, en forma temporal, a un programa de rehabilitación a corto plazo o alojarse en la casa de un familiar para seguir recuperándose

    


    	
      Mudarse a una nueva vivienda o a una institución mejor equipada para satisfacer sus necesidades

    

  


  Planificación del alta: Cuando tus seres queridos se encuentren internados, solicita una entrevista con el planificador de altas del hospital (puede ser un trabajador social o un enfermero), quien podrá asistirlos —a ti y a tus seres queridos— para elaborar, juntos, un plan para decidir sobre los mejores pasos a seguir. El planificador de altas debería tener idea de qué tipo de cuidados necesitarán tus seres queridos y estar en condiciones de sugerirles el nombre de las instituciones, su costo y toda otra información pertinente que te ayude a tomar una decisión. Debería también facilitar el traslado de tu ser querido a su nuevo lugar de residencia y ayudarte a encontrar servicios adicionales, ya sea domiciliarios o comunitarios. Si tus seres queridos no acudirán a un centro de rehabilitación, asegúrate de que el planificador de altas haga las coordinaciones necesarias para que puedan recibir tratamientos ambulatorios o a domicilio, asistencia médica domiciliaria y la visita de médicos de atención domiciliaria.


  Instrucciones y preparación: Los hospitales están dando de alta a sus pacientes con mayor premura que antes y, en ocasiones, puede haber pacientes que sean dados de alta cuando aún necesitan de mucho apoyo y asistencia médica. El estudio “Home Alone: Family Caregivers Providing Complex Chronic Care” (En casa solos: cuidadores familiares que brindan cuidados complejos a personas con enfermedades crónicas), realizado por AARP en el 2012, reveló que casi la mitad de los cuidadores familiares brindan cuidados médicos, tales como atender heridas, utilizar equipos médicos y de monitoreo, y administrar medicamentos. Muchos cuidadores expresan que recibieron poca o ninguna preparación para llevar a cabo estas tareas. Asegúrate de obtener directivas claras y específicas respecto de medicamentos, equipo médico de uso domiciliario, dietas, ejercicios y consultas de seguimiento. Cuando papá fue dado de alta con una sonda nasogástrica colocada, recibí una clase de menos de cinco minutos de duración sobre cómo higienizar la sonda, operar el equipo o cambiar las bolsas. El hospital dispuso que un enfermero de asistencia domiciliaria viniera tan solo una vez a la semana a la casa de mis padres para verificar su estado de salud y controlar el dispositivo. Cada vez que tuvimos un problema al respecto, llamé al hospital para solicitar una visita especial y, aun así, terminamos en tres oportunidades en la sala de emergencias por la obstrucción de la sonda nasogástrica.


  Rehabilitación: Si tu ser querido debe ser trasladado a una institución de rehabilitación a corto plazo, asegúrate de seleccionar una que satisfaga sus necesidades. Algunas tienen sus instalaciones en el hospital, otras son independientes y otras están instaladas en establecimientos geriátricos especializados. El ritmo que lleve el programa de rehabilitación es importante: algunos están basados en una terapia más agresiva destinada a personas más saludables cuyo objetivo es estimularlas a seguir un programa de recuperación más intenso; otros tienen un ritmo más lento y prevén más tiempo de descanso entre las sesiones de terapia. Querrás que tus seres queridos sean suficientemente estimulados para progresar, fortalecerse y volverse más independientes, pero también querrás que el programa satisfaga adecuadamente sus necesidades y sea acorde a sus habilidades.


  Para obtener más información sobre cómo asistir a tus seres queridos cuando viven en su casa y necesitan ayuda, visita el Capítulo 10. Para conocer más acerca de las instituciones donde tus seres queridos podrían vivir, consulta el Capítulo 11.


  Descripción del trabajo:

  Administrador de crisis


  Ya has atravesado la fase de preparación para lidiar con una situación de crisis, y es probable que a esta altura ya hayas afrontado varias crisis. ¡Te has convertido en un auténtico gestor de crisis! A continuación, encontrarás los más recientes aspectos de la descripción de tu trabajo:


  Se prepara y elabora planes para afrontar emergencias y situaciones de crisis relacionadas con las responsabilidades inherentes a la prestación de cuidados; modifica los planes según sea necesario en función de las crisis. Identifica situaciones de crisis e implementa planes. Se mantiene proactivamente informado acerca de temas concernientes a la salud, finanzas, vivienda y otros aspectos fundamentales, a fin de estar en condiciones de brindar una respuesta rápida cuando surge una emergencia. Comunica los planes y mantiene actualizados a los integrantes clave del equipo.


  Capítulo 13


  Cómo manejar la etapa final de la vida


  La última vez que vi a mi abuelo C.V., estaba internado en el hospital, muy débil e inapetente. Durante las seis semanas previas, yo había conducido seis horas casi todos los fines de semana para ir a visitarlo; entremedio, los primos de papá, quienes vivían cerca, estaban pendientes de él. Yo tenía que trabajar y, dadas las circunstancias, hice lo mejor que pude. Me tranquilizaban diciéndome que era mucho más de lo que muchas personas hubiesen hecho, pero me angustiaba no poder estar con él todo el tiempo, para asegurarle mejores cuidados o brindárselos yo misma.


  Ese día, le había llevado algunos de sus alimentos favoritos; solía lograr que hiciera cosas que otras personas no lograban de él. Sin embargo, en esta oportunidad, ni las fresas, ni la sandía, ni la crema batida sirvieron. Con delicadeza, le coloqué un poquito de helado en su boca… ¡y me lo escupió! Entonces comenzó a reír… y rió y rió sin parar. Esto hubiese fastidiado a más de uno, pero yo lo consideré como un regalo: el atisbo de un hombre de mal genio a quien yo amaba tanto y de nuestra especial relación. Era todo lo que él podía controlar; su única manera de demostrar humor. Días más tarde, mientras conducía hacia la casa de mi hermana, pensaba en él, tratando de que se me ocurriesen ideas que lo hicieran querer comer de nuevo… y luego me di cuenta de que yo estaba negando la realidad e intentando retenerlo. No había querido aceptar que era el final de su vida. Mentalmente, le decía que podía dejarse ir; yo estaría bien. Media hora más tarde, cuando llegué a la casa de mi hermana, nos telefonearon para avisarnos que había fallecido. En medio de la abrumadora tristeza que me invadía —lo iba a extrañar muchísimo— me preguntaba qué podría haber hecho para que ese paso le resultara más fácil, y deseé haber estado con él en sus últimos momentos.


  A medida que mis padres envejecen, me contenta saber que tendré mucha más experiencia sobre cómo cuidarlos cuando ellos estén viviendo sus últimos días. Estoy más preparada, al igual que ellos, no solo desde el punto de vista práctico —al tener los asuntos de salud, legales y financieros en orden y al contar con directivas para cuidados paliativos y terminales—, sino también desde el punto de vista emocional. Y también sé que estaré con ellos en todo momento para ayudarlos en este importante tramo de su vida.


  Introducción


  El final de la vida de tus seres queridos puede significar para ti, en tu condición de cuidador que también trabaja, un importante reto en los planos emocional, mental y físico. Durante este período, es probable que tu trabajo se vea afectado, en vista de que tu tiempo, tus emociones y tu energía se disparan en todas direcciones. Prepárate sabiendo la forma en la que tu empleador querrá que te manejes cuando necesites tomarte días en el trabajo. También es un momento importante para que busques ayuda, tanto de profesionales como de familiares y amigos. El final de la vida puede ser un proceso prolongado o puede ser muy repentino, sin ninguna advertencia o posibilidad de conversar sobre temas relevantes. Conversa, lo antes posible, con las personas que cuidas acerca de sus deseos para la etapa final de su vida. Conocer sus deseos puede ser un gran alivio en un momento difícil.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo manejar tu trabajo.

    


    	
      Cómo manejar tus emociones.

    


    	
      Cómo conversar con las personas que cuidas sobre el final de su vida.

    


    	
      Cómo garantizar que se respeten sus deseos.

    


    	
      Cómo asegurarles cuidados compasivos.

    


    	
      Cómo ocuparse de los ritos finales.

    

  


  Cómo manejar el trabajo y las intensas emociones que provoca el final de la vida


  Es hora de que pongas en marcha, en el ámbito laboral, tu plan para afrontar la crisis (consulta el Capítulo 12). Los altibajos emocionales producidos por la prestación de cuidados se intensifican, lo cual puede afectar tu habilidad para concentrarte en tu trabajo. Algunas personas tal vez quieran abandonarlo todo para estar junto a sus seres queridos. Otras probablemente prefieran concentrarse en el trabajo como forma de evitar las emociones que afloran en estos difíciles momentos. Sin embargo, es probable que necesites ausentarte del trabajo por un tiempo; no hagas ninguna conjetura: revisa las políticas de licencia y los beneficios que ofrece tu empleador, tales como licencia por enfermedad, licencia por asuntos personales y licencia por luto (véase el Capítulo 2), y asegúrate de mantener a tu empleador informado.


  Cómo manejar tus propias emociones


  La última fase de la vida de tus seres queridos puede provocar un tumulto de confusas emociones. Tal vez experimentes algunos de estos sentimientos, a medida que ayudas a las personas que cuidas a transitar sus últimos días. Te aseguro que son reacciones normales, por lo que deberás ser paciente contigo mismo.


  
    	
      Culpa o remordimiento: En algunos momentos, probablemente te hayas sentido tan cansado, agotado, desalentado y abrumado que lo único que querías era un alivio; quizá esperes que termine la tensión provocada por la prestación de cuidados. Al mismo tiempo, no quieres que tus seres queridos partan. Ahora, a medida que enfrentan la etapa final de su vida, es probable que sientas culpa por esos sentimientos o que desees haber hecho las cosas de otro modo. Tal vez tu relación no haya sido del todo ideal y te aterra la idea de que llegue a su fin en malos términos.

    


    	
      Negación o enfado: Tal vez descubras que estás evadiendo la realidad de la situación, luchando contra lo inevitable o pretendiendo tener algo de control para mantener a tus seres queridos con vida. Incluso puedes sentirte enfadado, porque esto está sucediendo y no puedes controlarlo, o porque te han abandonado.

    


    	
      Frustración y ansiedad: El final de la vida puede ser un proceso largo que puede impacientarte. Es probable que debas luchar para que los profesionales de la salud les brinden a tus seres queridos la clase de cuidados que ellos quieren. Tal vez surjan conflictos con otros amigos y familiares respecto de las decisiones y del tratamiento que deban recibir tus seres queridos. El temor acerca del futuro y la presión que conllevan las decisiones difíciles pueden generar ansiedad. Es muy probable que te sientas ansioso también por tu trabajo; por cumplir con tus obligaciones laborales cuando no te encuentras presente o por aferrarte a tu trabajo dada tu ausencia.

    


    	
      Tristeza y depresión: Te encuentras en pleno proceso de experimentar una pérdida, y el dolor puede agobiarte incluso antes de que fallezca tu ser querido. La vida de la persona que cuidas se está apagando. Una etapa importante en tu vida está llegando a su fin.

    


    	
      Conmoción: Puedes quedarte aturdido ante un giro repentino de los acontecimientos, pero incluso cuando no se espera la muerte, podemos sentir conmoción al tomar conciencia de lo que en realidad está sucediendo: percibir el carácter irreversible de la muerte, darte cuenta de que tu tiempo con tus seres queridos está llegando a su fin. Algunos cuidadores pueden incluso entrar en un estado de conmoción física y necesitar apoyo médico.

    


    	
      Alivio: Tal vez hayas visto sufrir a las personas que cuidas, y sientes que su muerte será una esperada liberación para ellos. Incluso podrías sentir alivio al pensar que tu propia situación estresante como cuidador que también trabaja está a punto de terminar.

    

  


  Si experimentas estas y otras emociones profundas, considera las siguientes acciones:


  
    	
      Acepta tus sentimientos: En estos momentos, es natural tener muchas emociones encontradas. Debes permitirte sentirlas todas. Si bien querrás ser una presencia que brinde serenidad a tus seres queridos, también es correcto sentir lo que estás sintiendo, ya sea tristeza, enfado o alivio.

    


    	
      Cuídate a ti mismo: Revisa la lista de las maneras en que puedes cuidar de ti mismo, ya sea alimentándote bien, tomando aire puro o dándote una ducha caliente.

    


    	
      Considérate una compañía: Es un privilegio y un honor acompañar a tus seres queridos en sus últimos días. Estás a su lado para apoyarlos en el camino, pero recuerda que si bien puedes sentir empatía y compasión, se trata del viaje de ellos; tu vida continúa.

    


    	
      Expresa lo importante: Si puedes, dile a tus seres queridos lo que quisieras que sepan; aquellas cosas que los reconfortarán y aliviarán. Comparte pensamientos y sentimientos, tales como: “gracias”, “te amo”, “perdóname”, “te perdono”, “estoy contento de poder estar a tu lado para lo que necesites”, “todo va a estar bien”, “has marcado una diferencia en mi vida”, “serás recordado”, “viviré mi vida de una manera que te enorgullecería”. También puedes preguntarles si hay algo que ellos te quieran decir. Aunque aparentemente no puedan escucharte, diles lo que necesites decirles o escríbeles una carta; te ayudará a expresar tus sentimientos.

    


    	
      Conversa con alguien: Obtén apoyo de personas especializadas en los asuntos y transiciones del final de la vida, tales como trabajadores sociales, asesores o ministros de comunidades religiosas. Si las personas que cuidas están recibiendo cuidados terminales, es probable que el personal que brinda estos cuidados te pueda ayudar en tu calidad de cuidador. Si perteneces a un grupo de apoyo, expresa allí tus sentimientos. Visita a amigos o familiares que han pasado por esa experiencia y pídeles apoyo y orientación.

    


    	
      Averigua qué debes esperar: Puede serte útil hablar con médicos y otros profesionales de la salud para enterarte de cómo serán los últimos días, horas y momentos de tus seres queridos. Saber qué debes esperar en estos casos puede ayudarte a sobrellevar los cambios. Los enfermeros y el personal que brinda cuidados terminales pueden ser de gran ayuda en este sentido.

    


    	
      Ocúpate de los ritos del final de la vida: Los ritos existen por una razón: ayudan a las personas en las transiciones de la vida. Tal vez te encuentres a ti mismo haciendo cosas tradicionales que no has hecho por largo tiempo, tales como rezar, cantar, reunirse con la familia, contar historias y asistir a servicios religiosos. Es probable que quieras filmar a tus seres queridos y sacarles fotos para registrar sus pensamientos y momentos finales. Haz lo que necesites hacer; en estos momentos no hay cosas que sean correctas o incorrectas.

    

  


  Laurette Bennhold-Samaan sabía muy bien lo que era importante para su amado esposo, Cornelius, tras sus diecisiete años de lucha contra el cáncer, ya que a menudo hablaban sobre sus deseos para esta etapa de su vida. En el hospital, ella generó una atmósfera colmada de tanta paz y cariño como le fue posible. Un amigo tocaba el violín mientras familiares, colegas y amigos íntimos cantaban sus canciones favoritas y rezaban. Masajeaban sus manos y sus pies con una loción con aroma a lavanda. Su hija le trajo al perro de visita. Para Laurette, era un gran alivio saber que estaba cumpliendo con sus deseos en cuanto a los tratamientos médicos, así como también a su calidad de vida en esta etapa final. Era un regalo, lleno de amor, que le pudo obsequiar. Del mismo modo, sintió que él le había hecho el regalo de saber lo que él quería. Ella no tuvo dificultades para tomar decisiones en medio de esos momentos tan difíciles.


  Cómo conversar sobre el final de la vida con tus seres queridos


  Muchos cuidadores no saben qué hacer cuando la vida de sus seres queridos está llegando a su fin. En el Capítulo 7 describo cómo prepararse de antemano: maneras de especificar qué tipo de asistencia médica quieren recibir o no; personas que habrán de tomar decisiones por ellos en caso de encontrarse incapacitados para ello; detalles de cómo les gustaría que los cuiden; y planes para el funeral y el sepelio. Esto puede constituir el punto de partida que propicie conversaciones más profundas acerca de los deseos de tus seres queridos. En esencia, cuanto más converses con ellos sobre lo que desean, más tranquilo te sentirás respecto de cómo cuidarlos en ese momento crucial.


  Si adviertes que la vida de tus seres queridos está llegando a su fin y aún no has conversado sobre los cuidados que esperan recibir en esta etapa de la vida, estás a tiempo de hacerlo si ellos están en condiciones. Si están internados en un hospital o recibiendo cuidados paliativos o terminales, puedes recurrir a un consejero o líder espiritual para que facilite la conversación. (Puedes encontrar una agencia para cuidados paliativos o terminales en tu localidad a través de la National Hospice and Palliative Care Organization (Organización Nacional de Cuidados Paliativos y Terminales), en el sitio www.nhpco.org).


  Diez preguntas para formularles a tus seres queridos sobre el final de la vida


  Lo ideal es que converses con tus seres queridos con antelación acerca de sus deseos para la etapa final de la vida, aunque a veces se desencadena una crisis y caes en cuenta de que no has dialogado sobre estos temas. De un modo u otro, cuando traten estas cuestiones, es probable que quieras que otros familiares o que un testigo objetivo estén presentes; y toma notas o realiza grabaciones de audio o video que más adelante podrás revisar, en especial si la conversaciones tiene lugar en un momento de mucha carga emocional. Utiliza diversas herramientas impresas y en línea (véase el Capítulo 6) para asentar y mantener un registro de sus deseos. Continúa tratando el tema con un abogado, para elaborar los documentos legales adecuados, en el caso de que aún no los tengan.


  A continuación, enumero algunas preguntas clave que les podrías formular:


  
    	
      ¿Qué tipo de tratamiento médico quieres recibir? ¿Cuentas con directivas médicas anticipadas? ¿Dónde están guardadas y qué aspectos cubren? ¿Querrías hacer algún cambio en tus directivas anticipadas? ¿Tienes más orientación para brindar? ¿Hay algún aspecto específico relacionado con tu enfermedad actual que quisieras que se hiciera, o que no se hiciera?

    


    	
      ¿Qué otros tipos de cuidados deseas? ¿Quieres algunos alimentos en particular? ¿Alguna terapia alternativa (tal como acupuntura o masajes)? ¿Alguna prenda favorita que quieras usar? ¿Deseas que te arreglen el cabello y te hagan la manicura? ¿Y maquillaje?

    


    	
      ¿Quiénes quieres que te cuiden? ¿Familiares? ¿Algún trabajador de asistencia médica en especial? ¿Cuidados terminales? ¿Preferirías que fuesen hombres o mujeres?

    


    	
      Si estuvieras en condiciones de elegir, ¿dónde querrías estar y con quién? ¿En casa, o en un hospital o establecimiento médico? ¿En alguna habitación de la casa en particular? ¿En tu cama o silla favorita? ¿Adentro o afuera de la casa? ¿Hay algún lugar que quieras visitar? ¿Hay alguna persona en particular que quieras que esté contigo o que no quieras que esté contigo? ¿Hay alguna persona con la que quieras que nos comuniquemos? ¿Quieres que te acompañe tu amada mascota? ¿Quieres que un ministro religioso esté allí contigo?

    


    	
      ¿Qué atmósfera prefieres? ¿Quieres a todos a tu alrededor, hablándote, contándote anécdotas? ¿Deseas una atmósfera calmada y apacible? ¿Deseas música? ¿Qué clase de música? ¿La televisión encendida o apagada? ¿Te gustaría que te masajeáramos las manos o los hombros, que te abracemos o que te demos espacio? ¿Quieres tener cerca algunas pertenencias, fotografías favoritas o flores? ¿Quieres que recemos?

    


    	
      ¿Deseas un servicio para honrar o celebrar tu vida? ¿Dónde te gustaría que se llevara a cabo? ¿Quieres servicios laicos o religiosos? ¿Quiénes querrías que los oficien, que dirijan unas palabras y que concurran? ¿Qué te gustaría que se diga o lea, tal como un poema o lectura espiritual? ¿Qué música te gustaría? ¿Te gustarían arreglos florales? ¿De qué flores? ¿Hay alguna comida en particular que te gustaría que se sirva o un servicio gastronómico que querrías que contratemos?

    


    	
      ¿Cómo te gustaría ser recordado tras tu fallecimiento? ¿Te gustarían ceremonias específicas en el día de tu cumpleaños o en el aniversario de tu fallecimiento? ¿Hay alguna entidad de beneficencia a la que te gustaría que la gente hicieran donaciones? ¿Estarías complacido con algún tipo específico de conmemoración, tal como un árbol plantado en tu nombre, una beca educativa, un banco en tu parque favorito u otro tipo de estructura dedicada a ti?

    


    	
      ¿Qué querrías en relación con tus restos? ¿Tienes previsto donar algún órgano o tejido a la ciencia? ¿Cuentas con servicios fúnebres prepagos? ¿Cuánto dinero querrías que se gaste en tus servicios fúnebres? ¿Sepelio o cremación? En el caso del sepelio, ¿con ataúd abierto o cerrado? ¿Dónde quieres que tus restos sean inhumados? ¿Dispones de alguna parcela de cementerio, y sigue siendo este el lugar dónde quieres ser sepultado? ¿Quieres que tus cenizas sean conservadas en un contenedor específico o columbario, esparcidas en un lugar significativo para ti o enterradas en algún sitio?

    


    	
      ¿Cómo quieres que tus bienes y pertenencias se distribuyan después de tu fallecimiento? ¿Tienes un fideicomiso en vida, un testamento u otro tipo de instrucciones escritas en las que se detallen cómo quieres que se distribuyan tus bienes? ¿Tienes más orientación para brindar? ¿A quién has designado como albacea de tu patrimonio hereditario?

    


    	
      ¿Hay alguna otra cosa que quieras que sepamos? ¿Con quién te gustaría que nos comunicáramos después de tu fallecimiento? ¿Tienes algún otro detalle respecto de cómo te gustaría que visualizáramos tu partida? ¿Hay algún tema del que quieras hablar antes de morir? ¿Hay algo que quieras hacer o alguien a quien quieras ver antes de morir? ¿Hay algo más que podamos hacer para traerte paz y alivio? ¿Hay algún tema que tú quieras cerrar? ¿Algún cabo suelto del que te quieras ocupar?

    

  


  Cómo respetar y hacer cumplir sus deseos


  Si has sido designado apoderado de tus seres queridos o albacea de su patrimonio hereditario, te puede parecer una responsabilidad difícil. Tomar decisiones por ellos cuando ya no están en condiciones de hacerlo por sí mismos puede ser duro. Quizá no estés de acuerdo con sus deseos, y algunos familiares pueden discrepar. Estos desacuerdos pueden ser motivo de conflictos familiares, rencores o discordia. Si te han confiado esta responsabilidad, recuerda que tienes la obligación de cumplir sus deseos, no los tuyos. Si discrepas fuertemente en la forma en la que quieren que se los trate o que se distribuya su patrimonio y no estás seguro de que podrás cumplir sus deseos, tal vez quieras pedirles que designen a otra persona. Si surgen conflictos familiares a raíz de estos temas, será de mucha ayuda revisar la documentación de tus seres queridos y otro tipo de pruebas que tengas en relación con lo que ellos querían.


  Si no eres tú quien está brindando los cuidados directos a tus seres queridos, también querrás asegurarte de que quienes estén a cargo de sus cuidados y sus tratamientos respeten sus deseos. Esta es otra oportunidad de poner en práctica tus habilidades como defensor.


  La madre de Shoshana Tova falleció tras una larga despedida y con el apoyo de los cuidados terminales. “Los enfermeros de cuidados terminales eran ángeles: delicados, amables, intuitivos y fuertes”, comenta Shoshana. Sin embargo, su familia debió luchar contra una enorme pared de animosidad, debido a que Shoshana sentía que su hermana no estaba de acuerdo con los deseos de su madre en relación con un buen manejo del dolor. “En el momento en el que más nos necesitábamos la una a la otra, esto nos alejó”.


  Cuidados compasivos en la etapa final de la vida


  Cuando la salud de tus seres queridos está en proceso de deterioro y se aproxima el final de su vida, será de vital importancia para ti disponer de cuidados compasivos para darles bienestar y optimizar su calidad de vida. En tu condición de cuidador que también trabaja, es probable que te preocupes por las crecientes necesidades de tus seres queridos y tu capacidad para satisfacerlas y, al mismo tiempo, por no afectar tu trabajo remunerado. Tal vez, en estos tiempos, necesites contar con más ayuda. En el Capítulo 9 describí dos alternativas de las que podrás disponer para tus seres queridos: cuidados paliativos y cuidados terminales. Ya sea que las personas que cuidas estén en su casa o en un hospital, residencia geriátrica u otro tipo de institución o centro de tratamiento, se podrá acceder a programas de cuidados paliativos y terminales.


  Diez preguntas para formularles a los profesionales de la salud sobre los cuidados al final de la vida


  Formula estas preguntas a los profesionales de la salud y a los centros de cuidados paliativos y terminales, a fin de evaluar las opciones y analizar los cuidados en la etapa final de la vida:


  
    	
      ¿Cuál es su filosofía acerca de los cuidados en la etapa final de la vida? ¿Cómo describiría la forma en la que encarará los cuidados de mis seres queridos a medida que se deteriore su estado? ¿Qué tipo de tratamiento médico cree que deben recibir? ¿Pueden mis seres queridos recibir tratamientos curativos mientras estén a su cuidado? ¿Pueden continuar con los programas de sostén vital, incluidas la quimioterapia, la radioterapia y la cirugía? ¿Se ocupará de las necesidades físicas, psicológicas, sociales y espirituales de mis seres queridos? ¿Cómo manejará el dolor y los síntomas? ¿Cumplirá los deseos de mis seres queridos? ¿Cómo puedo estar seguro de ello?

    


    	
      ¿Cuáles son sus credenciales? ¿Cuentan usted o el programa con certificación o licencia estatal? ¿Cómo se supervisa el programa? ¿Cómo sé que usted está brindando cuidados de calidad?

    


    	
      ¿Trabaja usted con un equipo integrado? ¿Quiénes son los miembros del equipo? ¿Qué tratamientos médicos y alternativos se incluyen? ¿Trabaja usted con médicos, enfermeros, trabajadores de salud domiciliarios, auxiliares de enfermería, terapeutas respiratorios, trabajadores sociales, consejeros pastorales y otros profesionales pertenecientes a alguna comunidad religiosa, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y terapeutas artístico-creativos (como los que se dedican a la música, la pintura, la danza y el teatro)? ¿Quién dirige el equipo y cómo se comunican sus miembros para brindar cuidados en forma integral y fluida?

    


    	
      ¿Qué cuidados recibirán mis seres queridos en forma regular? ¿Con qué frecuencia un médico, enfermero especializado, enfermero o auxiliar de enfermería ven a mis seres queridos? ¿Siempre verán ellos al mismo profesional? ¿Los cuidados son brindados las veinticuatro horas del día, los siete días de la semana? ¿Solo una vez al día? ¿En forma periódica a lo largo del día? ¿Hay alguien de guardia en todo momento por si surge algún problema o necesitan ayuda? ¿Es necesario que coordine más cuidados, además de sus servicios?

    


    	
      Su sistema, ¿incluye voluntarios? ¿Qué harán por las personas que cuido? ¿Cómo son seleccionados, capacitados y administrados?

    


    	
      ¿Por cuánto tiempo cuidará de mis seres queridos? ¿Estarán a su cuidado hasta que mueran? ¿Hay alguna circunstancia por la cual usted los dejaría de tratar o serían trasladados a otro programa? De ser así, ¿cómo ayudaría en la transición hacia otro programa?

    


    	
      ¿Cómo respalda y hace participar a familiares y amigos? ¿Considera usted a los familiares y amigos miembros del equipo? ¿Los hace participar de las decisiones relativas a los cuidados y el tratamiento? ¿Podemos seguir ayudando a cuidar de nuestros seres queridos? ¿Ofrece servicio de apoyo a familiares y amigos y, específicamente, a cuidadores?

    


    	
      ¿Dónde brinda los cuidados? ¿Cuidará de mis seres queridos en su hogar? ¿En el hospital? ¿En una residencia geriátrica o institución para la vida asistida? ¿En un centro de cuidados terminales? ¿Dónde hay un centro de cuidados terminales?

    


    	
      ¿Cómo se abonan sus cuidados? ¿Cubren Medicare, Medicaid o el seguro privado sus cuidados y los medicamentos? Si no fuera el caso, ¿cuál es el costo?

    


    	
      ¿A partir de cuándo podrá comenzar a cuidar de mis seres queridos? ¿Existe algún proceso de admisión o derivación? ¿Es necesario que usted espere la precertificación de los servicios por parte del seguro?

    

  


  Cómo planificar los ritos finales


  Cuando un ser querido muere, tu última tarea como cuidador puede ser organizar los ritos finales: el servicio en su conmemoración, el funeral, el sepelio o la cremación. Con suerte, has conversado de antemano acerca de los deseos de tus seres queridos y tienes una idea general de lo que debes hacer. Sin embargo, estás sobrellevando el dolor y la pérdida, probablemente la fatiga y, tal vez, la conmoción. Es probable que necesites tomar muchas decisiones, aunque la decisión más importante haya sido la de cuidarlos. En mi caso, he descubierto que me ayuda mucho, como parte del proceso de duelo, dedicarme de lleno, aunque se trate de algo temporal, a planificar y llevar a cabo los ritos finales para despedir a mis seres queridos.


  Cómo abordar la muerte: lista de verificación


  Utiliza la siguiente lista de verificación como guía para dar los pasos que tienes por delante.


  A quiénes contactar


  Las siguientes personas pueden ayudarte a realizar algunas tareas o deben ser notificadas del fallecimiento de tus seres queridos.


  
    	
      Familiares, amigos y vecinos

    


    	
      Encargado de la funeraria

    


    	
      Ministro religioso

    


    	
      Abogado

    


    	
      Albacea del patrimonio hereditario (si no eres tú)

    


    	
      Contador

    


    	
      Prestadores de atención médica

    


    	
      Grupos o clubes de exalumnos, veteranos o profesionales

    

  


  Obituario


  Redactar el aviso del fallecimiento de tus seres queridos puede ser un regalo afectuoso y un proceso liberador. La mayoría de las grandes funerarias colaborarán con la publicación de obituarios en periódicos, pero, si no fuese el caso, puedes ponerte en contacto con el periódico del lugar de residencia de tus seres queridos, así como también con exempleadores, si fuese apropiado. La universidad en la que papá se desempeñó como profesor publica obituarios en su boletín informativo. Tal vez quieras publicar avisos en los sitios de redes sociales. Una amiga me comentó que cuando falleció su cuñado, los familiares y amigos publicaron mensajes en su página de Facebook. A través de ese medio, del obituario en un periódico en línea y de la comunicación de boca en boca, más de sesenta personas se hicieron presentes en su funeral para honrar su vida. La mayoría de las funerarias y periódicos también crearán un libro de visitas permanente en línea, en el cual las personas pueden publicar tributos. Atesoro los comentarios en línea que realizaron amigos y familiares de mi sobrina luego de su fallecimiento.


  Preparativos del funeral


  
    	
      Funeraria: Llama a una funeraria. Si tus seres queridos no eligieron ninguna, pide recomendaciones a amigos, ministros de la comunidad religiosa, profesionales de cuidados terminales u otros profesionales de la salud. El encargado de la funeraria puede indicarte recursos que te ayudarán en diversas cuestiones asociadas con el deceso de tus seres queridos.


      
        	
          Restos mortales: Averigua cómo las personas que cuidabas querían que se dispusiera de sus restos. Si han donado su cuerpo a una institución científica, académica o de investigación, averigua a dónde deberían ser trasladados sus restos. Averigua si habían optado por sepelio, inhumación en una tumba o cremación. Averigua los costos asociados en cada caso, a fin de que puedas planificar.

        


        	
          Traslado fuera del estado: Si los restos de tus seres queridos deben ser trasladados a otro estado, deberás ponerte en contacto con una funeraria local y con otra situada en el lugar del destino. Las funerarias coordinarán el traslado.

        


        	
          Planes de funeral prepagos: Los planes de funeral prepagos pueden incluir los servicios fúnebres, la parcela en el cementerio, el ataúd y otros aspectos de un funeral tradicional. Muchos planes no incluyen todos los gastos, por lo que debes averiguar cuáles serán los costos restantes.

        


        	
          Certificado de defunción: Solicítale al encargado de la funeraria entre diez y veinte copias certificadas de la partida de defunción, a fin de utilizarlas en todos los aspectos relacionados con la administración del patrimonio hereditario: las pólizas de seguro de vida, las cuentas corrientes y las cajas de seguridad, entre otros. Es mejor obtener más copias en este momento, ya que más tarde lleva tiempo gestionarlas en un organismo gubernamental.

        

      

    


    	
      Cementerio: Si los restos serán sepultados en un cementerio, querrás prever el mantenimiento de la parcela o de la tumba. Puedes contratar servicios de mantenimiento de tumbas si tú u otros familiares y amigos viven en otro lugar o no pueden visitar el cementerio en forma regular.

    


    	
      Servicios de veteranos: Si tus seres queridos eran veteranos de guerra, puedes obtener asistencia para el funeral, la parcela, la lápida y otros beneficios. Pregúntale a la funeraria o ponte en contacto con el U.S. Department of Veterans Affairs (Departamento de Asuntos de Veteranos de EE. UU.) llamando al 800-827-1000.

    

  


  Servicios


  
    	
      Velatorio y shivah: Algunas familias organizan velatorios, oportunidades para que la gente acuda y exprese su respeto, vea el cuerpo, ore y ofrezca su apoyo a los deudos.

    


    	
      Tumba: Si los restos de tus seres queridos serán sepultados, ¿llevarás a cabo un servicio en el lugar de la tumba luego de otro servicio llevado a cabo en otro lugar?

    


    	
      Oportunidad: Algunas personas esperan para llevar a cabo los servicios hasta que tengan tiempo de planificar o hasta que los familiares y amigos que residen lejos lleguen. Sin embargo, algunas religiones prescriben un marco temporal dentro del cual se deben llevar a cabo la sepultura y los servicios. Cada familia llevará a cabo los servicios en función de sus propias circunstancias.

    


    	
      Planificación: A menos que tus seres queridos hayan especificado que no querían funeral, ceremonia conmemorativa ni ningún servicio para celebrar su vida, es probable que desees planificar una reunión en su memoria. Si no estipularon quién debería organizar el servicio, conversa con tus familiares, amigos y miembros del equipo de prestación de cuidados para decidir quién asumirá cada tarea. Este también es un momento en el cual los amigos suelen estar dispuestos a colaborar y realizar alguna tarea, ya que los familiares están sobrellevando el duelo.

    


    	
      Música y lecturas: Tal vez tus seres queridos tenían deseos en relación con determinada música, la lectura de un poema favorito, alguna historia o escritura.

    


    	
      Panegírico: Para algunas personas, pronunciar el panegírico es más difícil que escribirlo; quizá otro familiar o amigo podría leer lo que tú has escrito o viceversa.

    


    	
      Crea una memoria fotográfica: Revisa viejas fotografías de tus seres queridos y toma tus favoritas o crea un montaje de fotos, una presentación de diapositivas o un video. Estos se pueden compartir en velatorios, funerales y servicios conmemorativos, así como en sitios de redes sociales, para evocar recuerdos, ayudarte a sentirte conectado con tus seres queridos. y brinda un gran consuelo.

    


    	
      Honores militares u otro tipo de ceremonia: Si tus seres queridos eran veteranos de las Fuerzas Armadas, de las fuerzas policiales o del departamento de bomberos, pregúntale al encargado de la funeraria sobre la posibilidad de conseguir una guardia combinada de los diversos cuerpos representando a todos los servicios de la Fuerzas Armadas, un sobrevuelo de aeronaves militares u otra representación de su servicio. Cuando falleció el abuelo C.V., veterano de la Primera y de la Segunda Guerra Mundial y oficial retirado de la Fuerza Aérea, el encargado de la funeraria organizó un saludo con veintiún disparos en el lugar de su tumba y un sobrevuelo con aeronaves de la base de la Fuerza Aérea cercana. Fue la parte más importante y significativa de los servicios que se brindaron en su memoria, y nunca lo olvidaré. En ese momento, deseé haber tenido una videocámara para filmar.

    


    	
      Personas para llevar el ataúd: Es probable que tus seres queridos hayan designado a las personas que a ellos les gustaría que llevaran el ataúd, si esto forma parte de su servicio.

    

  


  Cuestiones financieras y legales


  
    	
      Notifica a la Social Security Administration (SSA, Administración del Seguro Social): Si tus seres queridos recibían beneficios del Seguro Social, notifica de inmediato a la Administración del Seguro Social para suspender los beneficios. Averigua acerca de los beneficios para el cónyuge sobreviviente.

    


    	
      Notifica a la compañía del seguro de salud: Averigua si la misma póliza sigue brindando cobertura a los familiares.

    


    	
      Notifica a la compañía del seguro de vida: Necesitarás el número de póliza y el certificado de defunción original.

    


    	
      Elimina a las personas fallecidas de pólizas de seguro, pensiones y cuentas financieras de las que hayan sido beneficiarias.

    


    	
      Notifica a los empleadores: Si tus seres queridos trabajaban, comunícales su deceso a sus empleadores y averigua sobre cualquier beneficio por fallecimiento, planes de pensión o de cuentas cooperativas de crédito para empleados.

    


    	
      Notifica a las empresas de tarjetas de crédito y otros deudores: Necesitarás un certificado de defunción. Si tu nombre también consta en la cuenta, averigua sobre la posibilidad de seguir usándola.

    


    	
      Notifica a grupos de compradores frecuentes: Tal vez permitan la transferencia de los puntos acumulados; por ejemplo, algunos programas de viajeros frecuentes de ciertas aerolíneas te permitirán trasladar las millas a la cuenta de un familiar, una vez presentado el certificado de defunción.

    


    	
      Habla con un asesor financiero sobre temas impositivos: Consulta con un contador sobre la presentación de declaraciones de impuestos de tus seres queridos luego de su deceso.

    


    	
      Revisa las cuentas bancarias: Averigua qué es lo que necesitas hacer respecto de las cuentas bancarias; si tus seres queridos tenían un fideicomiso en vida, ¿estaban las cuentas en el fideicomiso? Si tu nombre también consta en la cuenta, habla con el gerente de la sucursal para que eliminen el nombre de tus seres queridos. Algunas cuentas serán congeladas para que no puedan ser utilizadas hasta que se resuelvan los juicios sucesorios u otros procedimientos testamentarios. Esto puede presentar un problema si se necesitan dichos fondos para pagar el funeral u otros servicios.

    


    	
      Determina los próximos pasos en relación con las inversiones: Pregúntale al corredor de bolsa o al contador qué hacer con las acciones y los bonos. ¿Formaban parte de un fideicomiso en vida? ¿Consta tu nombre en las cuentas?

    


    	
      Paga las cuentas: Asegúrate de que se paguen las cuentas importantes, como por ejemplo la correspondiente a la hipoteca. Consulta con el contador para saber cómo manejar el pago de cuentas.

    


    	
      Ocúpate de la casa: Si tus seres queridos residían en una vivienda privada y nadie más vive allí, solicita que se transfiera la entrega de correspondencia a otra dirección y suspende la entrega de periódicos. Desconecta los servicios, según corresponda. Determina cómo serán distribuidas las pertenencias personales de tus seres queridos, de acuerdo con sus deseos. Decide qué hacer con su casa.

    

  


  Descripción del trabajo:

  Coordinador de la etapa final de la vida


  Quizá este sea el momento más difícil de tu viaje en la prestación de cuidados, y has aprendido a respetar y cumplir los deseos de tus seres queridos, y a brindarles cuidados en la etapa final de su vida. A continuación, cito un nuevo aspecto en la descripción de tu trabajo:


  Descubre, comprende y cumple los deseos de sus seres queridos en cuanto a los cuidados compasivos en el final de la vida. Selecciona, controla y coordina a un equipo interdisciplinario de cuidadores. Evalúa la calidad de los cuidados que se brindan. Toma frecuentes decisiones a medida que cambian las condiciones y los planes de prestación de cuidados. Genera un entorno agradable. Sigue cumpliendo su función en la prestación de cuidados, al tiempo que sobrelleva los efectos de la pérdida y el duelo en su persona. Continúa con los cuidados finales tras el fallecimiento de sus seres queridos, lo cual incluye planificar y llevar a cabo los servicios fúnebres, y encarar los asuntos relativos a la herencia.


  Capítulo 14


  La vida luego de la prestación de cuidados


  Luego de que, en un lapso de seis semanas, mis abuelos paternos fallecieran, me encontraba ocupada ayudando a papá con la planificación de una ceremonia conmemorativa y preparando su casa para la venta. Para el momento en que esas tareas fueron concluidas, por primera vez en mucho tiempo, dispuse de todo un fin de semana para mí. Sin embargo, en lugar de gozar de la libertad, me quedé en la cama llorando. La realidad me golpeó con dureza: la pérdida de ambos en fechas tan próximas, la sensación de derrota por no haber podido mantenerlos en su hogar para que pasaran sus últimos días, el haber querido estar junto a ellos cuando fallecieron y el no haber tenido nada más que hacer por ellos. No podía creer que el mundo siguiera girando y que el sol continuara saliendo, como si nada significativo hubiera pasado. No sabía cómo resolver esa profunda sensación de pérdida.


  El regreso al trabajo ayudó. Fui capaz de reiniciar mis actividades a un ritmo más lento, gracias a la actitud comprensiva de un supervisor del Departamento sobre Envejecimiento de Ohio (Ohio Department of Aging), donde trabajaba en aquel momento. El empleo me dio algo que hacer cada día, un motivo para levantarme en la mañana y volver a la rutina, una sensación de realización. También me ayudó el hecho de que pude poner en práctica, en mi trabajo, las habilidades recientemente adquiridas como cuidadora. Pronto advertí que había otras personas en mi vida que necesitaban apoyo: pude pasar más tiempo junto a mi otra abuela y con mis padres. Parecía que siempre había otras personas a quienes ayudar. Como he escuchado de otros cuidadores: “Una vez que eres un cuidador, lo eres para siempre”.


  Introducción


  Si eres como yo, es probable que hayas reajustado cada parte componente de tu vida para poder cuidar a tus seres queridos, trabajando a la vez en un empleo remunerado. Tu función ha sido la de prestar cuidados y esta, junto con todas las descripciones de trabajo surgidas en consecuencia y reflejadas en este libro, ha constituido una parte importante de tu identidad. Ahora, por cualquiera que haya sido la razón, tu tiempo como cuidador ha cambiado o está por finalizar. Es probable que te sientas inquieto. Quizá experimentes una sensación de pérdida, tanto por tus seres queridos como por la función que ya no desempeñas. Lleva tiempo hacer el duelo en ambos frentes y es preciso que sepas que el luto es un proceso, no es algo que haces rápidamente, terminas y das vuelta la página. Encuentra maneras de canalizar tu pena y reorienta tus conocimientos y sabiduría como cuidador y tu energía hacia tu actividad laboral, la función que te cabe desempeñar dentro de tu familia u otras actividades. Ten presente que el proceso podría, a menudo en forma inesperada, afectar por bastante tiempo tu trabajo y otros aspectos de tu vida. Permítete transitar por ese período de la forma en la que tú lo necesites; no existe una forma “correcta” para hacer duelo ni un horario preestablecido. En medio de todo esto, permite que aflore una sensación de esperanza y paz, y honra ese increíble regalo de amor que se te ha concedido. Darás vuelta la página de esta etapa de tu vida cuando estés listo para ello.


  En este capítulo, conocerás lo siguiente:


  
    	
      Cómo afrontar la pérdida y transitar por el proceso de duelo.

    


    	
      Cómo recordar y honrar a tus seres queridos y los cuidados que les brindaste.

    


    	
      Cómo continuar con tu vida y con tu trabajo.

    

  


  Cómo afrontar la pérdida y hacer el duelo


  La pérdida de un ser querido


  Quizá estés experimentando una profunda e intensa sensación de pérdida si la persona a la que le estabas brindando tus cuidados ha fallecido. Ya sea que la hayas cuidado durante poco o mucho tiempo, es probable que su deceso haya sido un evento de alguna manera previsto… o que haya sido algo súbito; de cualquier forma, puede sentirse devastador. Necesitarás tiempo para procesar el duelo y reencaminar tu vida.


  La pérdida de tu función de cuidador


  Tal vez tu función de cuidador se modificó, debido a que aquellos a quienes cuidabas fallecieron o se recuperaron de una lesión o enfermedad. Quizá ahora reciben más ayuda de otras personas o se hayan mudado a una institución y, por ello, ya no tienes que dedicarte tan a fondo a la rutina cotidiana de cuidarlos. A lo mejor debiste desistir de tu función, quizá porque tuviste que mudarte por tu trabajo o por el trabajo de tu pareja, o porque tú mismo has sufrido un problema de salud. Independientemente de cuáles sean las causas, e incluso en el caso de que sientas un cierto alivio, es normal experimentar esa sensación de pérdida cuando la prestación de cuidados ya no ocupa el lugar principal. Tu vida ha cambiado drásticamente y cualquier tipo de pérdida puede disparar el proceso de duelo. Probablemente te sientas un poco extraviado y necesites reorientar con cuidado tus energías.


  El proceso de duelo


  Sobrellevar el duelo es una tarea individual; no hay dos personas que lo experimenten exactamente de la misma manera. Algunos se aíslan, se quedan paralizados o encuentran difícil sobrevivir una hora, mucho menos el día entero. Otros se sumergen en otras responsabilidades y demandas que se les presentan en sus vidas, intentando, consciente o inconscientemente, obviar el proceso de duelo. Muchos cuidadores me confían que no tienen tiempo para ponerse tristes porque, en su momento, debieron dejar muchas cosas de lado mientras prestaban cuidados y ahora quieren ponerse al día con su trabajo y su vida personal. Todos nos apesadumbramos de manera diferente, pero, si intentas reprimir el duelo, es muy probable que reaparezca más adelante y te sorprenda desprevenido en algún momento. Recuerda estos dos puntos fundamentales:


  
    	
      El duelo es un proceso con muchas fases y etapas. Puede hacerse sentir como algo caótico y desordenado, porque no presenta un único camino, claro y directo. Espera sentir altibajos. Lo único que en este momento necesitas es respirar; vive un minuto a la vez.

    


    	
      No hay nada prescrito respecto de la duración del duelo. No puedes apurar el proceso. Tan solo deja que fluya e irás progresando. No tienes que mirar hacia el futuro hasta que estés listo para hacerlo.

    

  


  Los expertos tienen muchas teorías acerca del duelo y yo encuentro aspectos meritorios en todas ellas. Podría ser útil profundizar en tu lectura sobre estas y otras teorías, para que te asistan a lo largo del proceso:


  
    	
      Elisabeth Kübler-Ross identifica cinco etapas: negación, furia, negociación, depresión y aceptación.

    


    	
      Roberta Temes y Geoffrey Gorer describen tres fases: atontamiento, desorganización y reorganización.

    


    	
      J. William Worden describe cuatro tareas del duelo: aceptar la realidad de la pérdida, procesar el dolor del duelo, reacomodarse en el mundo sin la persona fallecida y encontrar una conexión perdurable con ella en medio de la niebla que significa embarcarse en una nueva vida.

    


    	
      Sidney Zisook describe cuatro etapas: separación angustiante; aflicción traumática; culpa, remordimiento y arrepentimiento; y aislamiento social.

    

  


  Las emociones del duelo


  Sin importar cómo visualices el duelo, es una travesía que todos cumplimos en algún punto de nuestra vida y que puede resultar increíblemente extenuante y dolorosa. Con frecuencia, aquellos que han estado íntimamente involucrados en los cuidados de un ser querido llevan el duelo de una manera distinta que la de otros amigos y parientes. Los cuidadores que han presenciado grandes dolores y sufrimientos podrían sentir alivio, al saber que sus seres queridos ya no sufren tanto padecimiento. Puedes extrañar a alguien y, al mismo tiempo, estar feliz de que haya partido, ya que así se ha librado de su malestar y dolor. A menudo he sido testigo de cómo los cuidadores sufren menos que los demás durante su duelo, pues saben que hicieron todo lo posible por sus seres queridos; no hay remordimientos. Que te sientas satisfecho con tu experiencia como cuidador y que estés aliviado porque ha finalizado, no implica que ames menos a la persona que se ha ido o que menoscabes todo aquello por lo que has pasado.


  El duelo se hace sentir en forma impredecible; muchas veces nuestros sentimientos nos dejan pasmados. Las emociones pueden despertarse en las circunstancias menos pensadas, como en el trabajo, en nuestra relación con familiares y amigos, e incluso durante simples interacciones.


  Recuerdo una ocasión en el 2012, cuando me encontraba en el supermercado, poco tiempo después de que mi sobrina falleciera, y me puse increíblemente impaciente con el empleado, que se estaba tomando su tiempo a la hora de facturar cada una de mis compras. Quedé sorprendida por el nivel que alcanzaron mis emociones. Sin embargo, de inmediato tomé conciencia de que la mundana tarea de comprar alimentos significaba tan poco, en comparación con la pérdida sufrida por nuestra familia, que me enojé con el empleado por su actitud despreocupada, mientras yo atravesaba por un dolor tan inmenso. Es también sabido que las emociones durante el duelo no siempre tienen mucho sentido, y el muchacho detrás del mostrador no se merecía mi impaciencia. Las emociones extremas se fueron nivelando con el transcurso de los meses. Al día de hoy, el impacto sufrido ha menguando y experimento una sensación de aceptación más frecuentemente que lo acostumbrado.


  Nuestras emociones tienden a desbordarse hacia todos lados cuando estamos de duelo, de modo tal que debes prepararte para transitar por toda la escala: desde el alivio, pasando por el enojo, el desenfado, la negación, la aceptación, la culpa y la incredulidad, hasta regresar de nuevo al enojo, todo ello en el transcurso de un día o incluso de una hora. Podrías sentirte desconcentrado, no necesitado, hueco, carente de sentido y atontado; o podrías sentirte liberado, calmo, aliviado y en paz. El agotamiento podría alcanzarte o, por el contrario, podrías sentirte tenso y aun alerta, porque terminaste acostumbrándote a permanecer en esa condición, y es difícil desactivarla. Todas estas sensaciones son perfectamente normales.


  En cambio, si te sientes completamente abrumado por la tristeza y la depresión o tienes pensamientos suicidas, NO te quedes esperando a que estos sentimientos desaparezcan por sí solos. Consigue ayuda de inmediato. Comunícate con la National Suicide Prevention Lifeline (Red Nacional de Prevención del Suicidio) [800-273-TALK (8255)] o con la National Hopeline Network (Red Nacional Línea de Esperanza) [800-442-HOPE (4673)].


  Consejos relacionados con el apoyo durante el duelo y la recuperación


  Recuerda que es un tiempo importante y delicado para ti. Es probable que te sientas muy vulnerable y emocionalmente frágil. A tu modo, encontrarás tus propios y únicos caminos y mecanismos de apoyo para transitar el duelo, pero algunas pocas sugerencias te podrán resultar de mucha utilidad. (Para más información sobre cómo obtener apoyo, véase la sección “Recursos”).


  
    	
      Cuida de ti mismo mejor que nunca: Duerme mucho, aliméntate bien, haz ejercicio, toma un baño caliente y haz lo que sea necesario para reconfortarte. Si experimentas problemas para conciliar el sueño, consulta a tu médico. Es difícil de transitar esta etapa cuando te encuentras físicamente agotado.

    


    	
      Intenta mantener algunas de tus rutinas habituales: Algo tan sencillo como alimentar o sacar a pasear a tu mascota o regar las plantas pueden ser actividades gratificantes. Si tus rutinas cotidianas estaban mayormente relacionadas con el cuidado de seres queridos que has perdido, intenta hacer alguna de esas mismas actividades para honrarlos, pero evita por ahora el repetir aquellos quehaceres que te resulten demasiado dolorosos.

    


    	
      Obtén asistencia para cumplir tus responsabilidades: Es el momento de procurar ayuda de tus familiares y amigos. Tal vez necesites algo de ayuda adicional con las tareas cotidianas, hasta que recuperes el rumbo.

    


    	
      Lleva un diario: Lleva un registro escrito o haz grabaciones de audio o video de tus sentimientos, pensamientos, recuerdos y reacciones al proceso que estás viviendo.

    


    	
      Habla con familiares y amigos: La mayoría de las personas transita el duelo con la ayuda de familiares y amigos. Tú sabrás con quién podrás hablar para confiarle tus sentimientos. Cuenta con al menos una o dos personas a las que puedas llamar en cualquier momento del día o de la noche. Hablar sobre ti y tus seres queridos puede ser beneficioso, así que hazles saber a los demás que no hay inconveniente en conversar sobre el asunto; ellos obtendrán sus propios indicios de ti. Disfruta de los recuerdos.

    


    	
      No permitas que los demás te apresuren: Como sobreviviente, estás de duelo. Al principio las personas se mostrarán pacientes y amables. Con el paso del tiempo, algunos se volverán impacientes, sintiendo que ya es tiempo para ti de “regresar a la normalidad”. Hazles saber que estás haciendo tu mejor esfuerzo, pero que el duelo demanda tiempo. Si a tus familiares y amigos les preocupa que puedas estar teniendo complicaciones a causa del duelo, tal vez deberías procurar la asistencia de un profesional.

    


    	
      Pospone las decisiones para otro momento: Cuando se está afectado por la pena, tal vez no sea el mejor momento para tomar decisiones importantes sobre tu vida. De hecho, podrías sentirte muy indeciso. Esto podría sucederte también en el trabajo.

    


    	
      Ponte en contacto con tu equipo de prestación de cuidados: Este es un momento adecuado para reunirte con tu equipo de cuidadores y apoyarse mutuamente durante el proceso de duelo. La mayoría de la gente manifiesta sentirse reconfortada al expresar sus sentimientos ante otras personas que pueden estar experimentado el mismo tipo de emociones.

    


    	
      Encuentra apoyo por medio del trabajo: Contacta a la oficina de recursos humanos u oficina de personal de tu empleador para averiguar si hay servicios o beneficios para empleados disponibles para ti, a través de algún Programa de Asistencia al Empleado (EAP, Employee Assistance Program), grupos de apoyo u orientación.

    


    	
      Contacta a tu grupo de apoyo a cuidadores: Si has estado involucrado en un grupo de apoyo a cuidadores, procura comunicarte con tus colegas cuidadores. Muchos de ellos han experimentado una pérdida similar o han abandonado y retomado el papel de cuidador.

    


    	
      Incorpórate a un grupo de apoyo al duelo: Algunos grupos de apoyo se centran en el luto en general, pero muchos se concentran en el tipo específico de pérdida, como la de un progenitor o un cónyuge, la de un hijo o la pérdida a causa de un suicidio. (Para saber cómo hallar organizaciones o grupos de apoyo al duelo, presenciales o en línea, visita la sección “Recursos”).

    


    	
      Obtén orientación para el duelo: Algunas personas experimentan lo que los profesionales de la salud mental describen como “duelo complicado”, es decir, si tu duelo es sumamente pronunciado, empeora con el paso del tiempo o te deja en un estado en que no eres capaz de funcionar por un largo período de tiempo; si en lugar de procesar la pena experimentas otros síntomas (como ser una enfermedad); o si cualquier otro evento de tu vida desencadena un sentimiento de luto por una pérdida no relacionada y acaecida con anterioridad. Si estás padeciendo esto, consulta a un psiquiatra, psicólogo, asistente social o consejero que tenga experiencia en el tema.

    


    	
      Cuida de otros: Cuando mi sobrina falleció, todavía tenía que hacerme cargo del cuidado de mis padres. Me habría gustado detener todas mis actividades durante este proceso de duelo, pero no pude. Resultó ser algo bueno: mis padres me dieron una razón para mantenerme concentrada y sentirme bien. Fue lo que me motivó para levantarme cada mañana.

    


    	
      Trabaja o realiza actividades de voluntariado: Luego de una pérdida, un trabajo remunerado o como voluntario puede ser una manera positiva de reconectarse con el mundo. Puede ser una forma de dejar de pensar en la pérdida, redirigir nuestras energías y brindarnos una oportunidad para la interacción social. Una amiga me comentó que ella estaba feliz de regresar al trabajo, porque allí, todos los días durante esas horas, no pensaba en la pérdida de su marido. Cuando estaba sola en su casa, su ausencia era demasiado abrumadora.

    


    	
      Comienza un nuevo proyecto: Iniciar algo nuevo puede ser una gran forma de distraerte y de darle un impulso a tu habilidad para mirar hacia el futuro. Fíjate una meta —algo que sea alcanzable— y ponte a trabajar para su consecución. Te sentirás bien por los logros que consigas, y una actividad a la que puedas sumergirte de lleno podría ayudarte a recobrar tu razón de ser.

    

  


  Recuerdos y tributos


  Cada uno de nosotros encuentra su propio método para rendir tributo. Algunas personas al principio encuentran los recordatorios visuales demasiado dolorosos; otros quieren estar rodeados de recuerdos. Eso podría cambiar con el tiempo. Una amiga, que enviudó hace cuatro años, tiene una foto de tamaño real de su marido en el comedor. Dice que le hace sentir como si él todavía estuviera allí a la hora de las comidas; le agrada reconocer la importancia de él en la vida de su hija y en la de ella. Yo, por mi parte, he acondicionado un pequeño lugar en la repisa de mi chimenea para honrar a mi sobrina, Shaelee, con una fotografía suya, varias estatuillas de ángeles y un candelero con su nombre grabado. Mi hermana Susie, la mamá de Shaelee y su marido, Dean, han creado un hermoso jardín en su hogar, en su memoria.


  Veinte maneras de recordar a tus seres queridos


  Aquí encontrarás veinte ideas que he recopilado para conmemorar a nuestros seres queridos:


  
    	
      Dedícales un servicio religioso o pon flores en su nombre.

    


    	
      Haz una donación a alguna entidad benéfica en su nombre.

    


    	
      Crea un fondo para una beca escolar en su nombre.

    


    	
      Planta un árbol en su nombre.

    


    	
      Haz trabajo voluntario para una causa que ellos valoraran de corazón.

    


    	
      Honra el aniversario de su muerte tomándote un tiempo a solas para reflexionar y autoconsentirte, visitando su tumba o lugar favorito, u organizando una reunión de familiares o amigos, o simplemente encendiendo una vela en su memoria.

    


    	
      Celebra sus cumpleaños, aniversarios de bodas u otras fechas importantes.

    


    	
      Crea un álbum de recortes (puedes hacerlo incluso “en línea”), o una carpeta o caja con recuerdos, fotografías, notas acerca de tus seres queridos o hasta cartas que les hayas escrito luego de su fallecimiento.

    


    	
      Haz un fotomontaje con fotos de tus seres queridos para exhibir en tu hogar.

    


    	
      Dona a fin de año algo que a ellos les hubiera gustado recibir, en su nombre, o cuelga algún adorno navideño en su nombre, y deja allí notas o una lista de presentes que te hubiera gustado entregarles.

    


    	
      Diviértete haciendo lo que a ellos les encantaba hacer, como asistir a un evento musical, visitar un museo, presenciar un partido de su deporte favorito, hacer una caminata, cuidar un jardín.

    


    	
      Crea un prendedor con una foto de tus seres queridos y úsalo en ocasiones especiales, tales como sus cumpleaños, el Día de las Madres o el Día de los Padres.

    


    	
      Escribe la historia de la vida de tus seres queridos.

    


    	
      Construye un monumento, tal como una fuente o estatua en tu jardín; o emprende la construcción de un monumento en un lugar público.

    


    	
      Comparte tus recuerdos y alienta a otros a publicar los propios en redes sociales como Facebook o en los libros de visitas y recuerdos que ponen a disposición muchos periódicos.

    


    	
      Crea una obra de arte en su memoria: una pintura, una escultura, una talla en madera o alguna artesanía que hable acerca de su singular personalidad.

    


    	
      Ofrece un brindis en su memoria con su bebida favorita, prepara su plato preferido o ve a comer a su restaurante predilecto.

    


    	
      ¡Hazte un tatuaje! Bueno… esto último no es para que se lo haga cualquiera, pero me he sorprendido al enterarme de la cantidad de personas que se hacen un tatuaje conmemorativo. El muchacho que embolsa los alimentos en el supermercado se hizo uno recientemente, en homenaje a su abuela fallecida; una mujer que conocí se hizo un tatuaje idéntico a uno que tenía su padre para homenajearlo y sentirse más cerca de él, tras su partida.

    


    	
      Habla sobre ellos. Es la mejor manera de asegurarte que sean recordados. Cuéntales a las generaciones más jóvenes anécdotas sobre su vida; de ese modo, su memoria vivirá en las futuras generaciones.

    


    	
      Vive. Honra sus vidas viviendo la tuya a pleno. Aprende de lo mejor de cada uno de ellos y trata de ser la mejor persona que puedas. La mayoría de nosotros sabemos que lo que más hubieran querido nuestros seres queridos es que continuemos con nuestras vidas, recordándolos, pero sin dejar de vivir.

    

  


  Cómo continuar con tu vida


  Es muy probable que hayas estado tan concentrado en aquellos a quienes cuidabas (a lo mejor por un largo período de tiempo, meses o años) que te hayas dedicado muy poco tiempo a ti mismo. Quizá hayas experimentado una pérdida de independencia, a medida que te comprometías cada vez más con las demandantes tareas de la prestación de cuidados. Tu mundo se volvió más pequeño. Es muy probable que hayas tenido menos contacto con familiares y amigos, y, como consecuencia, tus relaciones se hayan visto afectadas. Habrás también tenido que pedir días de licencia en tu trabajo y, ahora, necesitas tiempo para poder hacer esta transición de regreso a la normalidad. Muchos de nosotros no tenemos una cabal comprensión de todo lo que debimos dejar de lado para asistir a nuestros seres queridos; a menudo, nos convertimos en una especie de autómata, mientras hacemos una cosa tras otra, día tras día, tratando de sobrellevar los altibajos emocionales y las complicaciones inherentes a la prestación de cuidados. Es muy probable, también, que tampoco hayas tenido conciencia de cuán importante fue para ti tu función como cuidador.


  Cómo reflexionar sobre tu experiencia como cuidador y cómo celebrarla


  Acabas de vivir una experiencia que te ha cambiado la vida. Nadie transita el proceso de cuidar a sus seres queridos sin que se transforme la esencia misma de su ser. Has aprendido nuevas habilidades, te has ampliado y crecido mental, emocional y espiritualmente; y has adquirido un conocimiento práctico y útil que puede servir de ayuda a otros. Tomarte un tiempo para reflexionar sobre tu experiencia como cuidador puede resultar un ejercicio catártico y edificante.


  Si estás pasando por una etapa de duelo, es probable que esto te resulte algo contraintuitivo, pero permítete celebrar los asombrosos regalos que has recibido de tus seres queridos por el hecho de haberlos cuidado. Hiciste lo que sabías que era lo correcto. Los cuidaste de una forma única. Celebrar tus aportes puede ayudarte a transitar por el proceso de duelo. Tienes algo por lo cual sentirte bien y eso puede ser muy reconfortante.


  Siempre llevarás contigo tu vivencia como cuidador, acompañándote en tu camino por la vida. Reconoce tu dedicación, aporte, compromiso y cuidados. Aquí encontrarás algunas formas de reflexionar sobre tus contribuciones en lo que respecta a la prestación de cuidados y de cómo celebrarlas, ahora que cuentas con un poco más de tiempo para hacerlo:


  
    	
      Haz algo grande por ti mismo: Reconoce, honra y conmemora la transición de la vida en la que te encuentras actualmente inmerso. Podrías organizar una reunión de amigos para señalar este cambio en tu vida. Conocí a una mujer que estuvo a cargo de los cuidados de su madre durante dos años hasta que esta falleció. Luego del funeral, se fue directamente a un spa y se internó allí por dos semanas para consentirse, reflexionar y recuperarse. Me contó que el tiempo que pasó allí le brindó una gran paz y la preparó para la transición de regreso a su trabajo.

    


    	
      Documenta tu historia: Escribe acerca de lo que aprendiste y cómo creciste a partir de tu experiencia como cuidador. A veces, es más sencillo advertir estas cosas cuando se ven en retrospectiva, que cuando nos encontramos transitando tiempos desafiantes. Tal vez hasta puedas documentar tu historia visualmente, por medio de fotografías.

    


    	
      Publica tus experiencias: Publica tu diario, notas o blogs, en papel o en formato digital “en línea”, de modo que otros cuidadores puedan aprender de ti.

    


    	
      Escucha, refuerza y aconseja: Asiste a otros que están dedicados a la prestación de cuidados, ya sea por medio de conversaciones informales, reuniones de grupos de apoyo en persona, grupos de apoyo en línea o carteleras de mensajes virtuales.

    


    	
      Habla acerca de tu experiencia: Habla en reuniones de grupos comunitarios y de apoyo; aporta sugerencias a tus empleadores, que quizá estén esforzándose por ayudar a los empleados que son cuidadores; o habla con periodistas que escriben acerca de la prestación de cuidados.

    


    	
      Actúa como defensor: Haz trabajo voluntario con grupos de defensa, presta testimonio en audiencias públicas o asiste a otros eventos políticos destinados a atraer más la atención y el apoyo para los cuidadores.

    


    	
      Confecciona tu currículum vitae como cuidador: Haz una lista de las habilidades que has desarrollado como cuidador. Emplea las descripciones de trabajo que encontrarás al final de cada capítulo de este libro para que te ayuden a darte cuenta de lo fabuloso que realmente eres. Te hará experimentar una sensación de logro y realización, y tal vez te sea de ayuda en tu trabajo.

    

  


  Tu función en constante cambio


  Cuando ya no necesites enfocarte plenamente en la prestación de cuidados, podrías sentir una gran sensación de libertad que te motive a hacer lo que deseas; o podrías sentirte incómodo y egoísta, desde el momento en que no estás acostumbrado a prestarte atención. Podría suceder que te faltara orientación y que te sintieras extraviado respecto de qué es lo siguiente que deberías hacer. Cuando estabas prestando cuidados, probablemente colocaste tu salud, intereses personales, objetivos laborales, actividades y relaciones en un segundo plano. Ahora es tiempo de redirigir tus energías hacia esos aspectos fundamentales de tu vida.


  Laurette Bennhold-Samaan se ocupó de cuidar a su mamá, a su papá y a su marido, quienes ya han fallecido. “¿Cuál es mi función ahora?”, pregunta. “Mi papel de esposa y mi papel de hija han finalizado; mi función de cuidadora llegó a su fin. Quedaron atrás décadas en las que presté cuidados de una forma u otra, y ahora soy una persona distinta debido al papel que desempeñé. ¿Qué me depara el mañana?”


  Cómo seguir cuidando de otros


  Muchos de nosotros nos encontramos de duelo por la pérdida de un ser querido, pero aun así seguimos teniendo la responsabilidad de cuidar de otra persona. Si bien esta situación puede, de algún modo, brindarte esa razón de ser que tanto necesitas en este momento, también puede representar una dificultad, al tener que escarbar hasta el fondo de tu ser para obtener esa energía que necesitas para cuidar de alguien, justo mientras estás de luto. Si esta fuera tu situación, intenta obtener asistencia adicional por un tiempo. Puede que no necesites esa ayuda temporal por un período muy prolongado, pero lo que sí necesitas es tiempo para hacer tus propios ajustes y poder sobrellevar tu dolor.


  Trabajo


  Aunque las circunstancias de la vida te exijan retomar tu actividad laboral en breve, trata de seguir tu propio ritmo todo el tiempo que te resulte posible. No puedo dejar de hacer suficiente hincapié en esto: no hay una línea de tiempo para el duelo ni para las transiciones en la vida. Necesitarás reabastecer a pleno tus propias reservas físicas y emocionales. Aquí encontrarás algunos aspectos para considerar a medida que regresas al trabajo:


  
    	
      Una vez que te hayas reintegrado a tus tareas, podría suceder que te resulte difícil mantenerte concentrado. Cuando estás de duelo, al principio está bien simplemente dejar que transcurra el día. Puedes sentir que ya no hay nada más que te importe, incluido tu trabajo. Sin embargo, con el tiempo irás obteniendo más satisfacción de tu trabajo. En función de esto, podrías permitir que tu trabajo se convierta en una suerte de alivio contra la tristeza.

    


    	
      Si has estado alejado por un tiempo, tal vez necesites más formación y capacitación. Busca cursos en línea, lee, conéctate con grupos de trabajo y organizaciones profesionales, y mantente al día con los nuevos avances que surjan en tu campo laboral.

    


    	
      Aporta a tu vida laboral las habilidades que has desarrollado como cuidador. Lo más probable es que ahora seas una persona más sabia y segura de sí misma. Como consecuencia de tu desempeño como cuidador, has adquirido nuevas aptitudes y capacidades. (Para más detalles sobre las habilidades que has desarrollado, lee el final de cada capítulo).

    

  


  Laura George cuidó a su marido, quien resultó lesionado a causa de un accidente, durante muchos años y hasta su muerte. “Tuve a tantas personas cerca mío, diciéndome lo que podía o no podía hacer en mi papel de viuda acongojada, que llegó un momento en el que me sentí enfurecida”, comenta. “Soy una persona joven. Tengo la habilidad, puedo y voy a cerrar este capítulo para seguir con mi vida y ser una persona exitosa. La gente tendrá dos opciones: alentarme o mantenerse apartada de mi camino. Habrá días en los que simplemente lloraré, pero he caído en la cuenta de que el propósito de la vida de mi esposo fue dar vida a otros y yo voy a ser el conducto que permitirá que eso suceda”. Luego de la muerte de su marido, Laura comenzó a trabajar como enlace de emergencia para el manejo de discapacidades. Asimismo, y como una forma de honrar su memoria, se ofreció como trabajadora voluntaria en un programa para la rehabilitación de lesiones en la médula espinal. Ella afirma que la experiencia que adquirió al cuidar de él, le enseñó la manera de ser una fuerte defensora y la preparó para su labor de ayudar a aquellos que sufren discapacidades.


  Los beneficios de la prestación de cuidados


  Son tantos los desafíos que plantea la prestación de cuidados —la tensión nerviosa, las responsabilidades y la presión del tiempo— que es muy común concentrarse en ellos. Sin embargo, la prestación de cuidados también aporta muchas cosas positivas a nuestras vidas. Los cuidadores y los investigadores han informado sobre muchos beneficios, entre los que se incluyen:


  
    	
      Mejor memoria función cognitiva que los no cuidadores

    


    	
      Rendimiento físico superior al de los no cuidadores

    


    	
      Mayor confianza en sí mismos

    


    	
      Sentido de capacidad

    


    	
      Satisfacción en la vida a nivel personal

    


    	
      Mayor sentido de propósito y determinación

    


    	
      Mejores relaciones

    


    	
      Incremento de las habilidades prácticas de la vida

    

  


  En tu papel de cuidador, has estado sujeto a un proceso de maduración. De la misma manera, como cuidadora, yo también percibo esa experiencia como una fuente que enriquece mi vida de muchas maneras:


  
    	
      Mi relación con mis padres es más cercana que en el pasado. Mis padres son conscientes de los sacrificios que he hecho por ellos, y por ello me valoran y saben que yo los valoro. Compartimos un amor y respeto mutuos que son más fuertes y profundos ahora, de lo que fueron en otras etapas de nuestras vidas. Los conozco de maneras que nunca podría haber llegado a conocerlos, de no haber comenzado a cuidarlos cuando me necesitaron. Por otra parte, estoy muy feliz de haber dispuesto de este tiempo junto a ellos, conociéndonos y relacionándonos de forma distinta.

    


    	
      He gozado de múltiples momentos especiales en su compañía. Nunca hubiera podido vivir tantos momentos especiales si no me hubiera comprometido a acompañarlos de la manera íntima en que lo hice a lo largo de este tiempo. Creamos nuestros propios recuerdos juntos, ya sea cuando los llevo a conciertos y al teatro, o cuando vamos de compras o a comer afuera. Sin embargo, para mí fueron mucho más especiales esos pequeños momentos cotidianos: el beso de las buenas noches dado en forma regular; el compartir las comidas y escuchar a papá recitar una plegaria de agradecimiento; observar el rostro de mamá iluminarse cuando le llevo flores tal como solía hacerlo papá; cantar a coro con papá cuando salimos a pasear con nuestra mascota, Jackson; disfrutar de esos abrazos espontáneos; compartir nuestros platillos favoritos; disfrutar de la buena compañía y contemplar cómo disminuyen sus niveles de estrés y cómo aumenta su sensación de seguridad. Mis padres me hicieron el regalo de poder mantener una conexión especial con ellos.

    


    	
      Mi conciencia está tranquila. He sido muy afortunada al haber podido hacer su vida más fácil, más cómoda y más significativa. He sido testigo de estos hechos a diario, ya fuera asistiéndolos en sus cuidados personales, asegurándome de que estuvieran intelectualmente estimulados, haciendo los arreglos necesarios para que recibieran cuidados o tratamientos médicos, o encontrándoles la prenda de vestir exacta para la ocasión. No existen palabras para describir la plenitud que esto conlleva. Yo elegí cuidar. Hace que sus vidas sean mejores. El día de mañana no tendré nada de qué arrepentirme.

    


    	
      Tengo plena conciencia de que estoy marcando una diferencia. Las cosas que hago importan. Tienen un efecto positivo sobre mis padres y, así lo creo, en un sentido más amplio, contribuyo a incrementar el flujo de amor en este mundo. Mi vida tiene un sentido. Sé que cumplir con mi responsabilidad de cuidarlos —siendo la prestación de cuidados un servicio, por más imperfecto que resulte— ha hecho una diferencia, y eso es gratificante. Podría haber brindado mis servicios voluntarios de otras formas, pero, como reza el proverbio, creo firmemente que la caridad bien entendida empieza por casa. Ayudaré a otras personas en el futuro, pero en estos momentos yo marco la diferencia a través de mi propia familia, donde más se me necesita.

    


    	
      Me siento más fuerte y con más confianza en mí misma. Luego de haber pasado por lo que he atravesado, me siento capaz de sobrevivir a casi todo. Es cierto, soy sacudida por los vientos del desafío y el cambio, pero en algún lugar recóndito, en el fondo de mi ser, tengo la certeza de que lo superaré; he aprendido que siempre lo consigo. Me resulta también más sencillo tomar decisiones, fijar prioridades y hacer malabares para cumplir con múltiples tareas. Hago lo que tengo que hacer, no tengo tiempo para desperdiciar y la mayoría de las veces voy directamente al grano y obtengo resultados.

    


    	
      He crecido como persona. Como resultado de mi papel de cuidador, me he desarrollado mental, emocional y espiritualmente. A menudo, es a través de los retos que logramos desarrollarnos, y la prestación de cuidados es una experiencia de vida a la que pocas se le pueden equiparar. He alcanzado un mayor conocimiento de mí misma: de mis recursos personales, mis límites, mi escala de valores y mis prioridades. He tenido, y continuaré teniendo, numerosas oportunidades para reforzar mi capacidad para lidiar con ese sentimiento (o pensamiento) negativo de estar abrumada. He aprendido a reiniciarme a mí misma como mejor pueda, ante cualquier situación que me toque vivir.

    


    	
      He desarrollado aptitudes y habilidades. Sé que he mejorado en todas las áreas de capacidad abordadas en este libro y, al igual que otros cuidadores, puedo aplicar muchas de esas habilidades a mi trabajo. Ahora soy una defensora de la prestación de cuidados más entusiasta de lo que lo era, lo que es decir mucho, ya que la totalidad de mi carrera se ha edificado alrededor de la acción de brindar ayuda a quienes están en una posición de vulnerabilidad o tienen una necesidad especial, en particular los ancianos. Estoy segura de que estoy expandiendo mis habilidades cognitivas en un momento clave de mi vida, pues yo, también, estoy envejeciendo. La prestación de cuidados ha sido una preparación para la siguiente fase de mi vida.

    

  


  La prestación de cuidados y tu plan de vida


  Al haber tomado conciencia de la increíble profundidad de las habilidades personales que has acumulado, tal vez estés listo para concebir de nuevo tu vida. Hazte la siguiente pregunta: ¿Ha llegado el momento de cambiar? ¿En qué área de mi vida? Considera llevar a cabo cambios desde el punto de vista laboral, ¿es momento de embarcarse en una segunda carrera? Si la prestación de cuidados ha hecho necesario un cambio en la dirección de tu carrera, ¿qué dirección es la que tú deseas tomar ahora? ¿Existen nuevas maneras de integrar tu trabajo, tus actividades de cuidador y el resto de tu vida personal?


  Aquí encontrarás algunas medidas que puedes adoptar mientras contemplas los beneficios de la prestación de cuidados y cómo podrías imaginar, o reimaginar, tu vida:


  
    	
      ¿En dónde te encuentras ahora? Regresa a tu revisión general del Capítulo 3. ¿Hay algo de todo eso que haya cambiado? ¿Cuáles son tus actuales necesidades? ¿Con qué recursos cuentas en la actualidad? ¿Qué es lo que te resulta más importante en la vida ahora?

    


    	
      Abre tu mente: Imagina cómo podría ser tu vida si siguieras adelante. Visualiza cómo quieres que sea tu vida. Anota qué es lo que te gustaría en relación con tu tiempo, con qué personas estás, el lugar donde vives, tu trabajo, tus pasatiempos, tus relaciones, tu salud y tus finanzas, cada aspecto de tu vida. Escríbelo como si ya hubiera pasado, como si existiera en el presente. Este ejercicio te ayudará a cambiar tu forma de pensar respecto del futuro.

    


    	
      Fija metas: Escribe tus metas para cada una de esas áreas y revísalas con regularidad. Considera las metas de tu vida desde la nueva perspectiva que has obtenido como cuidador.

    


    	
      Obtén algo de ayuda: Un consejero de vida o un especialista en orientación profesional, consejero o terapeuta pueden ser de utilidad. Pídeles consejo y apoyo a tus amigos.

    


    	
      Crea un plan viable: Establece un camino realista y factible, en pos de la consecución de tus metas.

    


    	
      ¡Pon manos a la obra! Cuando estés listo, empieza, un paso a la vez.

    


    	
      Revisa, refuerza y valida tu plan: A medida que tus sueños y deseos cambien, continúa siendo claro respecto de lo que deseas: ¡imagínalo y haz que se concrete! Has estado a cargo de los cuidados de tus seres queridos, ¡puedes hacer cualquier cosa!

    

  


  Ten fe. Serás capaz de avanzar en el trabajo —y en la vida— en profundidad y con las nuevas habilidades que adquiriste, y siempre atesorarás los recuerdos de tus seres queridos. Reconfórtate sabiendo que cuidaste de ellos, y honra su memoria avanzando y viviendo tu vida a pleno.


  Descripción del trabajo:

  Coordinador de las transiciones de la vida


  Este aspecto de la descripción de tu trabajo es el más personal de todos. Has aprendido a manejar los períodos de transición de tu propia vida luego de que la etapa de prestación de cuidados llegara a su fin. Puede ser una empresa ardua y desafiante, pero has aprendido y madurado. Este aspecto es el que le da el toque final a tus habilidades como cuidador:


  Comprende los aspectos prácticos y emocionales del período de duelo. Según sea necesario, obtiene asistencia para sobrellevar el proceso de duelo. Es capaz de organizar homenajes y conmemoraciones de sus seres queridos fallecidos. Se involucra en reflexiones personales relacionadas con su papel como cuidador y coordina gestos de conmemoración, internos y externos, al respecto. Acepta los cambios que afectaron su función y coordina activamente las transiciones de la vida que derivan de ello. Reconoce las maneras en que la prestación de cuidados ha enriquecido su experiencia de vida.


  Apéndice


  Cómo hablar de temas difíciles


  Como cuidador, probablemente necesites hablar con las personas a tu cargo sobre decisiones, cambios y períodos de transición en áreas relacionadas con sus capacidades y habilidades, su atención médica, sus finanzas, sus temas legales, su vivienda y su seguridad. Estas conversaciones pueden ser difíciles, pero aquí encontrarás algunos consejos que me han resultado útiles:


  
    	
      Habla con anticipación y a menudo. Cuanto más hayas conversado y planificado para el futuro, más sencillo te resultarán las cosas a la hora de decidir.

    


    	
      Sé comprensivo. Tú no estás allí para controlar sus vidas. Incluso cuando estés a cargo de ellos, nunca serás el progenitor; siempre serás su hijo. Si les aclaras que tu único deseo es ayudarlos y apoyarlos, se sentirán menos amenazados. No hagas de esto una competencia por el poder. Conversa con ellos sobre las mejores maneras de ayudarlos a mantener su independencia, aunque ello implique hacer algunos cambios.

    


    	
      Investiga primero. Observa la situación en la que ellos se encuentran, identifica áreas específicas potencialmente problemáticas y trata estos asuntos con otros miembros de la familia y las personas que integran la red de apoyo de tus padres, para así poder discutir ejemplos específicos. Analiza opciones de apoyo y de cuidados.

    


    	
      Comienza expresándoles tu amor y preocupación. Aclárales que las razones que motivan tus actos son tu amor y el deseo de ayudarlos a que sean tan independientes como sea posible, por todo el tiempo que resulte posible. Sé sincero; ellos se darán cuenta de inmediato si los estás tratando de engañar. Esfuérzate por comunicarte de una manera cariñosa, clara y honesta.

    


    	
      Usa el “Yo” en tus expresiones. Fíjate en la reacción de ellos cada vez que comienzas una frase con “tú” o “ustedes”. Frases como: “Lo que tú necesitas es….”, o “Ustedes tienen que…” los pondrá a la defensiva. En su lugar, intenta con “[Yo] estoy un poco preocupado por…” o “[Yo] quiero ayudarlos…”.

    


    	
      Pregúntales cómo ellos creen que se encuentran. No te atengas exclusivamente a tus propias opiniones; ten en cuenta también las de ellos. Si te dicen que las cosas están bien tal como están, con paciencia hazles saber tus propias preocupaciones.

    


    	
      Haz preguntas específicas. Si resulta complicado avanzar en la conversación, haz preguntas como las siguientes:


      
        	
          ¿Alguna vez piensas sobre el futuro y cómo planificar en caso de que necesites más asistencia?

        


        	
          ¿Te sientes preocupado o cansado por tener que cuidar de la casa y el jardín?

        


        	
          ¿Te sientes inseguro, aislado o incómodo estando solo?

        


        	
          ¿Qué es lo que te gustaría hacer un poco más? ¿Qué es lo que te gustaría hacer un poco menos?

        


        	
          ¿Un poco de ayuda mitigaría tu estrés? ¿En qué necesitarías esa ayuda?

        

      

    


    	
      Acepta sus sentimientos. Cambiar es difícil, y lo desconocido genera un gran temor en cualquiera de nosotros, sin importar la edad. Hazles saber que comprendes cualquier tipo de resistencia, temor o, incluso, enojo que ellos pudieran sentir, y que solo deseas ayudarlos a que el cambio resulte más fácil para ellos. En ocasiones, lo único que necesitan es el reconocimiento de los demás de que el asunto que enfrentan no es sencillo de abordar.

    


    	
      Involucra en la conversación a las personas adecuadas. Invita a familiares de confianza o, si es necesario, a terceros con un punto de vista objetivo, a participar en la conversación para facilitarla. Si tus padres siempre siguen los consejos de tu hermano, asegúrate de que él se encuentre allí. Si confían en su médico, su asesor financiero o su abogado, concierta una cita con esa persona y acompáñalos.

    


    	
      Trata un enfoque indirecto. Como una forma más informal de iniciar la conversación, has referencia a un amigo tuyo que ha estado charlando con sus seres queridos acerca de sus planes para el futuro, a algún artículo o libro que hayas leído, o a alguna película o programa de TV que hayas visto. Si un amigo o un familiar fallece, háblales a tus seres queridos de lo que desean para cuando ellos fallezcan. Pregúntales, de manera casual, qué opinan sobre el tema y si tú podrías ayudarlos a planificar al respecto.

    


    	
      Ofréceles cosas concretas, y también alternativas. Si en especial quieres que las personas a tu cargo hagan alguna concesión en un determinado asunto, debes tener a mano recursos y opciones para presentarles, para que sepan que existen diferentes alternativas. Por ejemplo, si notas que ya no es seguro para ellos que continúen cocinado, proponles otras opciones para la hora de las comidas.

    


    	
      Plantea varios escenarios y habla con ellos sobre las distintas opciones. Puede resultarles más fácil hablar sobre sus planes y deseos si tú les describes las posibilidades de distintos “¿Qué pasaría si…?” a futuro y les preguntas cómo les gustaría que se manejaran las cosas en cada caso. También es un buen método para hacerlos hablar sobre su situación actual. A modo de ejemplo, podrías decir: “Si algún día tienes un problema de salud que te imposibilite hacer uso de las escaleras, ¿te gustaría que hagamos algunos cambios en la casa para que continúes viviendo en el primer piso o preferirías mudarte?” Otro ejemplo: “Si en el futuro necesitaras más cuidados y tus ahorros comenzaran a agotarse, ¿querrías vender ciertos bienes que posees?”

    


    	
      Intenta con la empatía y la simpatía. Si se muestran reacios a hablar sobre sus asuntos personales, los cambios que están experimentando o sus temores y preocupaciones, tal vez puedas intentar explicarles tus propios problemas, cambios, miedos y preocupaciones. Sincerarte con ellos quizá aumente su disposición para compartir sus temas contigo. Por cierto, recurrir a una pequeña dosis de culpa no siempre está mal. Confíales tu preocupación de que quizá algún día podrían necesitar de ti y que, por ello, deberías saber qué hacer, llegado el caso. Lo más probable es que no quieran causarte ningún problema.

    

  


  ¿Es el momento de dejar de conducir?


  Por supuesto, quieres que las personas a quienes cuidas continúen conduciendo sus vehículos mientras puedan hacerlo de manera segura. Pero para muchas personas llegará el momento en que deban limitar o abandonar la conducción, ya sea en forma temporal o permanente, a causa del deterioro de su estado de salud, de su destreza o de sus aptitudes. Recuerda que lo importante es la seguridad. La conducción segura es un asunto de salud y de destreza, no de edad. Aquí encontrarás mis consejos para abordar el tema:


  
    	
      Busca señales que te indiquen que ya es tiempo de tener una conversación con tu ser querido sobre la conveniencia de modificar los hábitos de conducción o, directamente, dejar de hacerlo. Verifica cómo conducen. Viaja junto a ellos. Entonces, estarás en condiciones de analizar hechos, hacer observaciones personales y formular comentarios específicos, y no generalizaciones o preocupaciones vagas e indefinidas. Fíjate en la lista preparada por AARP de las diez principales señales de que ha llegado el momento de limitar o abandonar la conducción:


      
        	
          Episodios frecuentes donde han estado a punto de chocar.

        


        	
          Tener pequeñas colisiones que se evidencian por las abolladuras y rozaduras en el automóvil y en las cercas, buzones, puertas del garaje y aceras.

        


        	
          Extraviarse, especialmente en lugares conocidos.

        


        	
          Tener dificultades para avistar o respetar semáforos, señales de tránsito y marcas en el pavimento.

        


        	
          Responder más lentamente a situaciones inesperadas, tener inconvenientes para mover el pie desde el pedal del acelerador hasta el pedal del freno o confundir los pedales.

        


        	
          Juzgar mal los espacios en el tráfico en intersecciones y en las rampas de acceso o salida de las autopistas.

        


        	
          Experimentar violencia vial o causar que otros conductores hagan sonar la bocina o se quejen.

        


        	
          Distraerse con facilidad o tener dificultades para concentrarse mientras conduce.

        


        	
          Tener dificultades para girar el cuerpo para mirar hacia atrás cuando circula en reversa o quiere cambiar de carril.

        


        	
          Recibir múltiples advertencias o infracciones de tránsito de agentes de policía.

        

      

    


    	
      Conversa con frecuencia sobre la conducción, y hazlo antes de que se produzca una crisis. Esto puedo ayudar a evitar la susceptibilidad de tus seres queridos ante el tema, y te dará la posibilidad de implementar un plan con una base sólida. Es difícil transitar por Estados Unidos si no se cuenta con un automóvil, en especial en los suburbios o en zonas rurales. Aborda el tema utilizando expresiones del tipo: “Así nos manejaremos cuando tú ya no conduzcas…”. Para obtener información sobre cómo abordar el tema, considera tomar el seminario gratuito en línea de AARP sobre seguridad vial “We Need to Talk” (Tenemos que hablar), disponible en español en www.aarp.org/tenemosquehablar.

    


    	
      Elige quién hablará sobre el tema. Decide quién es la persona más adecuada para abordar este tema delicado. En nuestro caso, el médico de papá fue el indicado, en vez de nosotros, luego de analizar sus problemas de visión, de audición y de memoria. Cualquiera es mejor que un agente de policía… y ese sería tu último recurso.

    


    	
      Si todavía puede conducir sin riesgos, ayúdalo para que lo haga con mayor seguridad.


      
        	
          Sugiérele que refresque sus habilidades para conducir. Encontrarás muchos cursos y programas en línea de donde elegir, incluido el curso de seguridad para conductores de AARP, disponible en www.aarpdriversafety.org.

        


        	
          Colabora para que se someta a una evaluación, a cargo de un terapeuta ocupacional, que pueda ayudarlo a asegurarse de que el automóvil que posee esté adecuadamente adaptado para él.

        


        	
          Ayuda a coordinar un plan de mantenimiento del automóvil, para corroborar que el vehículo funcione correctamente.

        


        	
          Habla con él sobre la conveniencia de modificar sus actividades, para que guarden sintonía con los cambios en la conducción. Por ejemplo, si el conducir de noche es motivo de preocupación, ayúdalo a encontrar actividades diurnas que reemplacen las de la tarde o noche. Ofrécele llevarlo al supermercado cuando vas tú, para compartir los gastos de combustible y ahorrarle un viaje. Pregúntales a sus amigos si pueden pasarlo a buscar cuando salga de noche.

        

      

    


    	
      Ten cuidado con el lenguaje que usas. Trata de abordarlos de la siguiente manera: “Sé que no deseas lastimar a nadie, mucho menos a ti mismo, y sé lo mal que podrías llegar a sentirte si, efectivamente, lastimaras a alguien. Yo te quiero y tampoco deseo que resultes herido. ¿Cómo puedo ayudarte a planificar el cambio de tus hábitos de conducción o a considerar la posibilidad de que dejes de conducir?” Plantear la alternativa de “colgar las llaves” resulta mucho menos agresivo, desconsiderado o amenazante que simplemente decir: “Te quito las llaves”.

    


    	
      Recuerda lo que significa conducir: libertad, aventura, flexibilidad. A veces, mostrarse reacio a dejar de conducir tiene que ver con los cambios que esto conllevará. Sé compasivo y ayuda a tus seres queridos a superar sus temores y preocupaciones. El transporte es un factor clave para asegurar que las personas se mantengan productivas, felices y en contacto con sus familiares y amigos, y con su comunidad. La falta de transporte puede llevar al aislamiento social, lo que puede causar depresión y problemas de salud.

    


    	
      Preséntale medios de transporte alternativos. Recaba información sobre los medios de transporte público, servicio de choferes, taxis, amistades, familiares, miembros de su comunidad religiosa y vecinos que puedan llevarlo, servicios de transporte para personas de edad avanzada, transporte en camionetas y servicios brindados por voluntarios. Ayuda a las personas a quienes cuidas a elegir la opción que mejor le resulte. Recuérdale que podrá costearse un medio de transporte alternativo, ahora que no gastará en seguro, cuotas, mantenimiento ni combustible para el automóvil.

    

  


  


  


  


  Elementos básicos para sobrevivir en el hospital


  A lo largo de los años, he pasado muchos días y noches en hospitales acompañando a mis padres, y ahora sé lo que necesitamos para disminuir nuestro estrés y maximizar su confort y curación. Comparto contigo los veinte elementos imprescindibles, de eficacia comprobada a lo largo del tiempo, que hacen que una hospitalización deje de ser deprimente y se convierta en algo más llevadero. Conservo muchos de estos elementos en un bolso de mano fácil de llevar, para estar preparada en caso de una crisis.


  
    	
      Dispositivos electrónicos y sus respectivos cargadores: Son los primeros en la lista. La mayoría de los hospitales, incluso en la sala de emergencias, permiten el uso de teléfonos celulares (si logras tener señal) y ofrecen Wi-Fi gratuita. Utilizo mi iPad para tomar notas abundantes sobre todo lo que acontece y elaborar una lista de preguntas; luego envío todo esto por correo electrónico a mi cuenta para tomar notas, y les envío una copia a mis hermanas para mantenerlas informadas. Las publicaciones en Facebook también constituyen un gran apoyo virtual de amigos y familiares que me han ayudado a sobrellevar buena parte del tiempo que pasé en el desolado y estresante ambiente hospitalario. Y mi iPad está cargado con películas, música relajante y melodías favoritas (para mis padres, música de las “Grandes Bandas”).

    


    	
      Meriendas saludables: La cafetería del hospital y las máquinas expendedoras de alimentos suelen ofrecer alimentos poco saludables, los cuales, admitámoslo, a veces son absolutamente necesarios, pero termino sintiéndome peor si los consumo en exceso. Por lo tanto, llevo mis propias nueces, rosetas de maíz, bocaditos de arroz integral y granola.

    


    	
      Revistas, libros y álbumes fotográficos: Llevo revistas para mamá y para mí, y libros para leerle a papá. Ver fotografías familiares o álbumes de recortes también es una buena forma de pasar el tiempo.

    


    	
      Artículos para estar abrigados y cómodos: Uso pantalones deportivos y blusas de manga larga. Nada de pantalones vaqueros; la vestimenta holgada es más cómoda cuando debo pasar horas sentada en sillas de hospital o dormir en catres. Llevo chaquetas abrigadas para todos nosotros, porque siempre está horriblemente frío en los hospitales. Nunca me olvido del sombrero de papá (se le enfría la cabeza) ni de las pantuflas y batas para ellos. También llevo mis pantuflas livianas y fáciles de lavar, que tengo para usar en el hospital y en los viajes; puedo estar más relajada en su habitación si uso mis pantuflas. ¿Es una cuestión psicológica? Tal vez. Pero si resulta, hazlo tú también. También llevo mi cepillo para el pelo, y mis horquillas y gomas para hacerme una cola de caballo. Y también una manta o chal colorido para mamá; las habitaciones del hospital son tan sombrías que un poco de color siempre viene bien.

    


    	
      Humectantes realmente buenos: ¡El ambiente es tan seco en los hospitales! El bálsamo labial no debe faltar. Después del lavado de manos (algo muy frecuente), conviene aplicarse una buena crema para manos bien espesa, que también vendrá muy bien para hacerles a mis padres relajantes masajes de manos y pies.

    


    	
      Protección nasal: Mantén la nariz humectada para prevenir infecciones, jaquecas y otros malestares causados por la sequedad del ambiente. Los aerosoles salinos son muy eficaces y pueden utilizarse con frecuencia. (Prefiero alguna marca comercial que contenga xilitol; puede prevenir que bacterias presentes en el aire del hospital se adhieran a los conductos nasales). Los ungüentos del tipo Mentholatum o Vicks también ayudan. A veces, estas medidas no son suficientes. Cuando papá comenzó a tener problemas en los senos paranasales durante una hospitalización, un médico me permitió traer un vaporizador. Deshazte de los pañuelos de papel ásperos y rasposos que suministra el hospital; uso infinidad de pañuelos de papel suaves, de buena calidad, traídos de casa.

    


    	
      Gel antibacteriano para las manos, suavemente perfumado: Estarás higienizándote constantemente las manos para prevenir la propagación de gérmenes, por lo que es fundamental que tengas gel para las manos. El gel disponible en los dosificadores instalados en las paredes de los hospitales a menudo seca tus manos y su aroma es desagradable. A mí me agrada el gel con esencia de lavanda; nos hace sentir especiales.

    


    	
      Frazadas de abrigo: Llevo conmigo mi afelpada y suave frazada color verde, regalo de mi mejor amiga. Su textura tiene un efecto balsámico, su color es tranquilizador y se siente como si un amigo te estuviera abrazando. A mamá y a papá les encanta abrigarse con las mantas eléctricas de los hospitales; y no me avergüenza pedir que se las cambien con frecuencia.

    


    	
      Mi propia almohada: Me siento más cómoda con mi propia almohada, cubierta de un buen protector y una suave funda para resguardarla de los gérmenes. El hospital dispone de sus propias almohadas, que distan de ser cómodas. Desafortunadamente, el hospital no permite que mamá y papá utilicen sus propias almohadas.

    


    	
      Vestimenta para el regreso a casa: Guardo en el bolso ropa limpia que mamá y papá usarán en su regreso triunfal a casa, tras su alta del hospital.

    


    	
      Una pequeña linterna: Disponiendo de una, puedo leer o encontrar cosas en la habitación, mientras mamá o papá están durmiendo.

    


    	
      Antifaz: Un antifaz te ayuda a conciliar el sueño, ya sea durante el día o por la noche, con todas esas luces del hospital centelleando y esas puertas abriéndose y cerrándose (lo que, aparentemente, sucede constantemente… ¡¿Cómo es que alguien pueda descansar en un hospital?!).

    


    	
      Un equipo de música: Contar con un equipo portátil de música es fantástico, o en su lugar, con un teléfono inteligente o un iPad dotados de alguna aplicación que suministre sonidos relajantes de la naturaleza, música o ruido de fondo. Bloquea los pitos y otros sonidos perturbadores generados en el hospital, permitiéndonos dormir más profundamente.

    


    	
      Aromatizante de ambientes en aerosol: Una amiga le regaló a mamá una hermosa fragancia cuando se fracturó la cadera, y resultó sorprendente constatar cómo un poco de aromaterapia fulmina a esos desagradables olores asociados a los hospitales y nos levanta a todos el ánimo. Asegúrate de que nadie sea alérgico a este producto.

    


    	
      Ositos de peluche de mamá: Mamá tiene una colección de ositos de peluche, y, en el caso de que se prevea una hospitalización prolongada, le llevo algunos. Le hacen compañía, la reconfortan y la hacen reír. Cualquier objeto familiar traído de casa puede ser útil.

    


    	
      Reproductor portátil de CD: Si hay que afrontar una internación prolongada, llevo un reproductor de CD y los discos favoritos de mamá y papá. Resulta extremadamente útil cuando ya no tengo suficiente canciones en mi iPad, y, además, las enfermeras también pueden encenderlo en mi ausencia. Sentarse a solas en un cuarto de hospital puede ser muy deprimente; la música puede cambiar el humor, calmar, aliviar, relajar o energizar.

    


    	
      Flores: Algunos capullos en flor pueden iluminar tanto la habitación como nuestro espíritu. La sala de terapia intensiva y ciertas unidades de los hospitales no siempre permiten flores naturales, pero podrían aceptar flores de seda.

    


    	
      Fotografías: Llevo conmigo cinta adhesiva, fotografías de bellos paisajes naturales y copias de fotos familiares. Las fijo en las paredes y en los espejos junto con las tarjetas de buenos deseos. Son fáciles de remover cuando tenemos que regresar a casa. Cuando mamá se fracturó la columna y no podía ponerse de pie por sus propios medios, pegué fotos de ella de pie, erguida y firme, como una forma de inspirarla mientras se recuperaba de la cirugía.

    


    	
      Yoga de bolsillo: Tantas horas pasadas sentada en sillas de hospital me dejan entumecida y dolorida. Siempre tengo encima un pequeño folleto de yoga con simples posturas y técnicas de estiramiento que puedo poner en práctica en espacios confinados; muchas de estas pueden practicarse estando sentado. A veces consigo que mamá y papá también las practiquen conmigo.

    


    	
      ¡Chocolate!: Este es el elemento más importante para la supervivencia dentro del ambiente hospitalario: cuando se necesita levantar el ánimo de tus seres queridos —o el tuyo—, no hay nada como el chocolate. Personalmente, prefiero el chocolate amargo, y en grandes cantidades. Por supuesto, asegúrate de que esto no entre conflicto con la dieta prescrita a tus seres queridos.

    

  


  


  


  


  La música y la prestación de cuidados


  Como musicoterapeuta, he utilizado la música como una herramienta para ayudar a las personas que padecen diversas enfermedades, entre ellas, demencia, enfermedad de Parkinson, derrame cerebral y cáncer. Ahora, la utilizo con frecuencia mientras cuido de mis padres.


  La música no solo puede apaciguar el alma, traer alegría a nuestras vidas y aliviar el estrés. También puede disminuir la presión arterial y propiciar la curación; fomentar la interacción social, la comunicación y la actividad física; aumentar la autoestima y estimular los recuerdos y las emociones. Papá, que padece de enfermedad de Alzheimer, a veces no puede pronunciar la palabra que quiere expresar; sin embargo, puede reproducir las palabras cantando las canciones que ha conocido durante la mayor parte de su vida.


  Los musicoterapeutas son especialistas capacitados y acreditados en el área de la salud. Evalúan las necesidades de sus pacientes y diseñan planes de tratamiento personalizado, utilizando la música como herramienta terapéutica, trabajando en hogares particulares, hospitales o instituciones. Puedes encontrar un musicoterapeuta a través de la American Music Therapy Association (Asociación Estadounidense de Musicoterapia) (www.musictherapy.org).


  Como cuidador, puedes consultar con un musicoterapeuta y también puedes incorporar la música en tus actividades diarias. En primer lugar, piensa en las personas de las que cuidas. ¿Necesitan hablar, moverse, comer, interactuar, concentrarse, recordar o relajarse más? ¿Necesitan actividades para mantenerse ocupados y divertirse? ¿Responden bien a la música? De ser así, puedes utilizar la música para abordar esas necesidades.


  A continuación, algunos consejos:


  
    	
      Identifica la música que les gusta a tus seres queridos: las melodías que escuchaban en su adolescencia o en su juventud les traerán recuerdos, o algún tipo de música en particular, tal como la de las Grandes Bandas, la música clásica, religiosa, country o rock.

    


    	
      Pon música en un reproductor de CD o crea una lista de temas en un iPod o MP3.

    


    	
      Crea una banda sonora para el día: música ligera para despertarse, música estimulante para hacer alguna actividad, música de baile o marchas militares para hacer ejercicio y música relajante para la hora de dormir.

    


    	
      Si las personas que cuidas sufren ansiedad o agitación, procura distraerlas con canciones divertidas o un baile rápido, o intenta con un masaje acompañado de música relajante.

    


    	
      Mira musicales (una de las pocas cosas que papá aún disfruta de la TV) y busca videos musicales en YouTube.

    


    	
      Toquen instrumentos musicales o canten juntos. No te preocupes por cómo suene; ¡lo importante es el proceso, no el producto!

    

  


  Considera utilizar música también para ti mismo. Como cuidadores, sentimos mucho estrés y fatiga. Utiliza la música para relajarte, energizarte o mejorar tu estado de ánimo. El método de imágenes guiadas con música me ayuda a dormir mejor durante la noche.


  Recursos


  (Muchos de los recursos y de las organizaciones aquí citados poseen información tanto en inglés como en español).


  Animales


  Terapia asistida con animales

  Pet Partners (www.petpartners.org)


  Therapy Dogs International (www.tdi-dog.org/About.aspx)


  Mascotas

  American Association of Housecall Veterinarians (Asociación estadounidense de veterinarios a domicilio) (http://homevets.org/Find_A_Mobile_Vet.html)

  Suministra una lista de veterinarios que hacen visitas a domicilio, por localidad.


  Banfield Charitable Trust (Fondo de beneficencia Banfield) (www.banfieldcharitabletrust.org)

  Ofrece programas de asistencia a dueños de mascotas que tienen problemas para cuidar de ellas o que enfrentan circunstancias difíciles en su vida.


  Animales de servicio y perros lazarillo

  Estas organizaciones pueden proveer animales y brindar entrenamiento a individuos o profesionales, voluntarios o instituciones.


  Animal Assisted Intervention International (www.animalassistedintervention.org/AnimalAssistedIntervention.aspx)


  Assistance Dogs International (www.assistancedogsinternational.org)


  Bergin University of Canine Studies (www.berginu.edu)


  Canine Companions for Independence (www.caninecompanions.org)


  Eye Dog Foundation for the Blind (www.eyedogfoundation.org)


  Guide Dog Foundation for the Blind (www.guidedog.org)


  Guide Dogs of America (www.guidedogsofamerica.org)


  Paws’itive Teams (www.pawsteams.org)


  Pet Partners: Service Animal Trainer Directory (http://petpartners.org/sslpage.aspx?pid=452)


  Apoyo a cuidadores


  AARP Caregiving Glossary (Glosario de prestación de cuidados de AARP) (www.aarp.org/home-family/caregiving/info-05-2012/caregiving-resource-center-glossary.html)


  AARP Caregiving Resource Center (Centro de Recursos para la Prestación de Cuidados de AARP) (www.aarp.org/cuidar)

  Contiene herramientas, hojas de trabajo y recomendaciones sobre cómo planificar, prepararse y tener éxito como cuidador. Incluye información sobre distintos temas, tales como opciones de prestación de cuidados, vivienda, aspectos legales, asuntos financieros y cuidados para el cuidador, entre otros.


  AARP Caregiving Support Line (Línea de apoyo de AARP para cuidadores)

  Centro de atención telefónica para llamadas sin cargo al número 877-333-5885, disponible de lunes a viernes, de 7 a. m. a 11 p. m., hora del Este. Llama para que te ayuden a encontrar recursos, servicios y grupos de apoyo, a nivel nacional y local.


  AARP Caregiving Take Care Blog (Blog ‘Take Care’ (Cuídate), de AARP, relacionado con la prestación de cuidados) (http://blog.aarp.org/tag/takecare)

  Blog para la publicación de historias personales, información actualizada y consejos prácticos, a cargo de Amy Goyer y otros cuidadores familiares y expertos.


  AARP, Listas de verificación e información para la evaluación de instituciones


  
    	
      Vida independiente (www.aarp.org/home-family/caregiving/info-05-2012/talking-about-independent-living.html)

    


    	
      Vida asistida (www.aarp.org/espanol/hogar-familia/prestar-cuidados/info-08-2012/hogares-ancianos-vida-asistida.html)

    


    	
      Residencias geriátricas y establecimientos geriátricos especializados (assets.aarp.org/external_sites/caregiving/checklists/checklist_nursingHomes.html y en www.aarp.org/espanol/hogar-familia/prestar-cuidados/info-05-2012/comparar-hogares-de-cuidados.html)

    


    	
      Comunidades de Retiro de Cuidados Continuos (CRCC, Continuing Care Retirement Communities) (www.aarp.org/espanol/familia/prestar-cuidado/info-09-2010/elegir-una-comunidad-de-cuidados.html y en www.aarp.org/espanol/hogar-familia/prestar-cuidados/info-08-2012/residencia-de-asistencia-continua-tercera-edad.1.html)

    


    	
      Servicios diurnos para adultos (www.aarp.org/espanol/familia/prestar-cuidado/info-10-2010/centros-de-cuidado-de-adultos.html)

    

  


  AARP, Cuidando a los nuestros: Una guía de planificación para la familia (www.aarp.org/content/dam/aarp/home-and-family/caregiving/2012-10/Cuidando-a-los-nuestros.pdf)

  Una guía para la planificación de la prestación de cuidados para familias.


  AARP, Canal en YouTube (www.aarp.org/takingcare)

  Videos útiles sobre una amplia gama de temas relacionados con la prestación de cuidados.


  Assisted Living Federation of America (Federación estadounidense para la vida asistida) (www.alfa.org)

  Información y recursos relativos a las opciones de vida para la tercera edad y cómo encontrarlas.


  Caring Connections (www.caringinfo.org)

  Una iniciativa nacional de participación pública para mejorar los cuidados en la etapa final de la vida.


  LeadingAge (www.leadingage.org)

  Información para el consumidor sobre instituciones y servicios para ancianos estadounidenses, y cómo acceder a ellos.


  Lotsa Helping Hands (www.lotsahelpinghands.com)

  Comunica a cuidadores que necesitan asistencia con personas dispuestas a brindar su ayuda y ofrece herramientas que les permiten a los cuidadores coordinar sus equipos de prestación de cuidados.


  National Association of Professional Geriatric Care Managers (Asociación nacional de administradores de cuidados geriátricos profesionales) (www.caremanager.org)

  Base de datos de administradores de cuidados geriátricos privados.


  National Association of Social Workers (Asociación Nacional de Trabajadores Sociales) (www.socialworkers.org)

  Mantiene un directorio de trabajadores sociales con licencia en www.helppro.com/nasw


  SAGECAP (Programa “Care and Prepare” [Cuidados y Preparación] de SAGE, organización de servicios y defensa de personas lesbianas, gay, bisexuales y transexuales [LGBT]) (www.sageusa.org/sagecap)

  Orientación, información y grupos de apoyo para cuidadoras lesbianas y cuidadores gay, bisexuales y transexuales.

  Apoyo y servicios locales

  211 (www.211us.org)

  Servicio colaborativo de información y derivación brindado por la organización United Way y la Alliance of Information and Referral Systems (Alianza de sistemas de información y derivación), que permite encontrar servicios comunitarios locales, tales como servicios domésticos, de entrega de comidas a domicilio o comidas comunitarias, asistencia de transporte, cuidados de salud domiciliarios y cuidados de relevo.


  Eldercare Locator (Localizador de cuidados para ancianos) (www.eldercare.gov o 800-677-1116)

  Bases de datos que permiten localizar recursos comunitarios, entre los que se incluyen la agencia local para la tercera edad, el centro local de recursos para ancianos y discapacitados y recursos comunitarios que brindan servicios a adultos mayores y a sus cuidadores, tales como entrega de comidas a domicilio, servicios legales y trabajadores voluntarios.


  National Adult Day Services Association (Asociación nacional de servicios de cuidado diurno para adultos) (http://www.nadsa.org/locator)

  Base de datos para localizar centros de servicios diurnos para adultos.


  National Center for Creative Aging (Centro Nacional para el Envejecimiento Creativo) (www.creativeaging.org)

  Ofrece una lista de programas locales de arte al servicio de adultos de edad avanzada y de programas intergeneracionales.


  Asistencia legal


  American Bar Association (Asociación de Abogados de los Estados Unidos) (http://apps.americanbar.org/legalservices/findlegalhelp/home.cfm)

  Guía para localizar asistencia legal en tu estado.


  American Bar Association Commission on Law and Aging (Comisión sobre la Ley y el Envejecimiento de la Asociación de Abogados de los Estados Unidos) (http://new.abanet.org/aging)

  Información sobre asuntos legales que afectan a los adultos de edad avanzada y derivación a abogados en tu área de residencia.


  Asistencia legal para adultos mayores (www.eldercare.gov)

  Ayuda a ubicar programas locales que ofrecen asistencia legal.


  National Academy of Elder Law Attorneys (Academia nacional de abogados especializados en el derecho de personas de la tercera edad) (www.naela.org)

  Listas de abogados especializados en legislación de la tercera edad, por localidad.


  Asuntos laborales


  AARP Work Resources (Recursos laborales de AARP) (www.aarp.org/workresources)

  Recursos clave para la búsqueda de empleo y el inicio de una actividad comercial. Incluye www.aarp.org/espanol/trabajo, una herramienta gratuita para la búsqueda de empleo, e información acerca de la “Lista de AARP de los Mejores Empleadores para Trabajadores Mayores de 50 años” (www.aarp.org/bestemployers), con datos sobre empleadores que ofrecen horarios de trabajo flexibles, oportunidades laborales de tiempo parcial, licencia por necesidades derivadas de la prestación de cuidados y otros beneficios que resultan de utilidad para los cuidadores.


  National Partnership for Women & Families (Asociación Nacional para Mujeres y Familias) (www.nationalpartnership.org)

  Información sobre la Family and Medical Leave Act (FMLA, Ley de Ausencia Familiar y Médica) y sobre la licencia por enfermedad con goce de sueldo.


  U.S. Department of Labor (Departamento de Trabajo de los Estados Unidos) (www.dol.gov/whd/fmla)

  Información sobre la FMLA y la licencia para el cuidado de un miembro de las FF. AA. (Military Caregiver Leave).


  U.S. Equal Employment Opportunity Commission (Comisión para la Igualdad de Oportunidades en el Empleo) (www.eeoc.gov o www.eeoc.gov/spanish/)

  Información sobre cómo presentar una denuncia por discriminación, incluidos los casos de discriminación basada en las responsabilidades familiares de la víctima.


  Work Life Law Family Discrimination Hotline (Línea directa de la organización Work Life Law contra la discriminación laboral en razón de las responsabilidades familiares) (www.worklifelaw.org o 415-703-8276)

  Servicio gratuito que brinda el Hastings College of Law de University of California, para asistir a padres y a otros cuidadores familiares que podrían enfrentar discriminación laboral en razón de sus responsabilidades familiares.


  Comidas


  MealCall (www.mealcall.org)

  Base de datos para ubicar proveedores locales de programas de alimentación.


  Meals on Wheels Association of America (Asociación de comidas sobre ruedas de EE. UU.) (www.mowaa.org/findameal)

  Base de datos para ubicar programas locales que entregan comidas a domicilio.


  Conducción vehicular y medios de transporte


  AARP Driver Safety Program (Programa de Seguridad para Conductores de AARP) (www.aarp.org/espanol/hogar_y_jardin/transporte/seguridad_para_conducir/ y www.aarpdriversafety.org/?language=es-mx)

  Ofrece cursos de actualización para conductores mayores. También brinda herramientas y recomendaciones para mejorar la conducción, así como también el programa “We Need to Talk” (Tenemos que hablar), para poder conversar con tus seres queridos sobre su actual manera de conducir.


  American Automobile Association (Asociación americana de automovilistas) (www.seniordriving.aaa.com)

  Suministra información para conductores mayores, además de una autoevaluación y recursos de transporte.


  National Center on Senior Transportation (Centro nacional para el transporte de adultos mayores) (www.seniortransportation.net)

  Se trata de una sociedad integrada por la organización Easter Seals y la National Association of Area Agencies on Aging (Asociación Nacional de Agencias Locales para la Tercera Edad), que suministra recursos de transporte para adultos de edad avanzada y cuidadores.


  Cuidados terminales y cuidados paliativos


  National Association for Home Care and Hospice (Asociación nacional de cuidados domiciliarios y terminales) (www.nahcagencylocator.com)

  Programas locales de cuidados domiciliarios y de cuidados terminales.


  National Hospice and Palliative Care Organization (Organización Nacional de Hospicios y Cuidado Paliativo) (www.nhpco.org o www.nhpco.org/informacion-en-español)

  Información para el consumidor sobre cuidados terminales y derivaciones a prestadores de cuidados paliativos y de cuidados terminales.


  Directivas anticipadas


  AARP Advance Directives by State (Directivas anticipadas de AARP, por estado) (http://www.aarp.org/espanol/hogar-familia/prestar-cuidados/info-08-2012/testamento-apoderado-directivas-anticipadas.html)


  Aging With Dignity (Envejecer con dignidad): Plantilla modelo de testamento vital “Five Wishes” (Cinco deseos) (www.agingwithdignity.org)

  Información e instrucciones sobre cómo confeccionar un testamento vital y conversar sobre estos asuntos con sus familiares.


  POLST (Paradigma de las órdenes médicas para tratamientos de sostén vital) (www.polst.org)


  Finanzas


  AARP Benefits QuickLINK (Enlace rápido de AARP a información sobre beneficios) (www.aarp.org/quicklink)

  Herramienta disponible en línea, segura, rápida y privada, que te ayuda a desplazarte a lo largo del laberinto de los programas de beneficios públicos.


  AARP Foundation Tax-Aide (Programa Tax-Aide de AARP Foundation) (www.aarp.org/money/taxes/aarp_taxaide)

  Asistencia gratuita en materia impositiva, para personas con nivel de ingreso entre moderado y bajo.


  AARP Money Tools (Herramientas de finanzas de AARP) (www.aarp.org/money/money_tools o www.aarp.org/espanol/dinero/herramientas_de_dinero.html)

  Calculadoras disponibles gratuitamente en línea, para asistencia en tareas de planificación, ahorro y elaboración de presupuestos.


  AARP Reverse Mortgages (Hipotecas revertidas de AARP) (www.aarp.org/espanol/dinero/creditos-y-deuda/info-04-2013/hipotecas-revertidas-analisis.html)

  Presenta cómo funciona el sistema de hipotecas revertidas, junto con sus ventajas y desventajas.


  AARP Social Security Benefits Calculator (Calculadora de beneficios del Seguro Social de AARP) (www.aarp.org/socialsecuritybenefits o www.aarp.org/espanol/trabajo/planear-el-retiro/calculadora-de-seguro-social/) Calculadora que estima los beneficios y ayuda a determinar cuál es el mejor momento para comenzar a cobrar el Seguro Social.


  AARP Social Security Q&A Tool (Herramienta de AARP de Preguntas y Respuestas sobre el Seguro Social) (www.aarp.org/ssqa)

  Herramienta de fácil empleo que brinda respuestas a tus preguntas más frecuentes acerca de los beneficios jubilatorios del Seguro Social.


  American Association for Long-Term Care Insurance (Asociación estadounidense de seguros de cuidados a largo plazo) (www.aaltci.org)


  U.S. Department of Agriculture America’s Health Insurance Plans, Guide to Long-Term Care Insurance (Guía sobre el seguro de cuidados a largo plazo, planes de seguros de salud del Departamento de Agricultura de EE. UU.) (www.publications.usa.gov/USAPubs.php?PubID=5879)


  Grupos de apoyo para cuidadores


  Encuentra grupos de apoyo a través de la institución en donde reside tu ser querido, hospitales, comunidades confesionales y la agencia de la tercera edad (www.eldercare.gov), de tu localidad, o de estos recursos:


  AARP Caregiving Message Board (Tablero de mensajes sobre prestación de cuidados de AARP) (www.aarp.org/online-community/forums.action/relationships_caregiving)

  Foro en línea utilizado para debatir sobre temas relacionados con la prestación de cuidados.


  AARP Caregiving Online Community (Comunidad de apoyo en línea de AARP para cuidadores) (www.aarp.org/online-community/groups/index.action?slGroupKey=Group92)

  Comunidad en línea para compartir consejos y desafíos, encontrar consuelo y hallar apoyo y comprensión.


  Lista de grupos de apoyo de la Family Caregiver Alliance (Alianza de Cuidadores Familiares) (www.caregiver.org/caregiver/jsp/content_node.jsp?nodeid=347)


  Organizaciones dedicadas a enfermedades específicas, tales como:


  
    	
      Lista de grupos de apoyo a cuidadores de la Alzheimer’s Association (Asociación de Alzheimer) (www.alz.org/apps/we_can_help/support_groups.asp)

    


    	
      Lista de grupos de apoyo a cuidadores de CancerCare (www.cancercare.org/tagged/caregiving)

    


    	
      Lista de recursos locales de la National Parkinson Foundation (Fundación Nacional de Parkinson) (www.parkinson.org/Search-Pages/Chapter-Locator o www.parkinson.org/Parkinson-s-Disease/Recursos-en-Espanol)

    

  


  Cuidados de relevo o alivio temporal para cuidadores


  ARCH Respite Network (Centro de recursos y red de cuidado de alivio temporal ARCH) (www.archrespite.org/respitelocator)

  Permite ubicar programas y servicios locales que ayudan a los cuidadores a tomarse un descanso en su tarea.


  Family Care Navigator (Navegador de cuidados familiares) (www.caregiver.org/caregiver/jsp/fcn_content_node.jsp?nodeid=2083)

  Es un servicio brindado por la Family Caregiver Alliance que ayuda a encontrar programas locales.


  National Family Caregiver Support Program (Programa nacional de apoyo para los cuidadores familiares) (www.eldercare.gov)

  Para encontrar programas de relevo y descanso temporal locales financiados por la Administration on Aging (Administración de Asuntos sobre la Vejez), ponte en contacto con la agencia de la tercera edad o el centro de recursos para ancianos o discapacitados de tu localidad.


  Veterans Affairs Caregiver Support Line (Línea de Asistencia a Cuidadores del Departamento de Asuntos de los Veteranos) (www.caregiver.va.gov, o llama sin cargo al número telefónico 855-260-3274 para que te ayuden a ubicar servicios de apoyo y de descanso y relevo locales.)


  Life Reimagined (www.LifeReimagined.aarp.org)

  Te ayuda a despejar el misterio que rodea al cambio y a descubrir tu camino hacia nuevas posibilidades.


  Mediadores


  Eldercare Mediators (www.eldercaremediators.com)

  Lista de mediadores por estado.


  Mediate.com (http://www.mediate.com)

  Lista, por estado, de profesionales especialmente capacitados en la prestación de cuidados y en el cuidado de ancianos.


  Pérdida y duelo


  American Foundation for Suicide Prevention (Fundación Americana Para la Prevención del Suicidio) (www.afsp.org)

  Brinda apoyo a quienes han sufrido la pérdida de un ser querido a causa del suicidio.


  Association for Death Education and Counseling (Asociación de orientación y educación para afrontar la muerte) (www.adec.org)

  Ofrece una base de datos de consejeros capacitados en el trabajo con personas moribundas y personas que han perdido a un ser querido.


  Compassionate Friends (Los Amigos Compasivos) (www.compassionatefriends.org o www.compassionatefriends.org/en_espanol.aspx)

  Red de alcance nacional que ofrece apoyo a personas que han sufrido la pérdida de un hijo.


  GriefNet (www.griefnet.org)

  Red de apoyo para adultos en duelo, disponible en línea.


  Kids Aid (www.kidsaid.com)

  Apoyo para niños en duelo, disponible en línea.


  National Alliance for Grieving Children (Alianza nacional para niños en duelo) (www.childrengrieve.org)

  Localizador que relaciona a familias con el apoyo disponible en su comunidad.


  National Widowers’ Organization (Organización nacional de viudos) (www.nationalwidowers.org)

  Brinda apoyo a cónyuges supervivientes.


  Salud


  AARP Health Tools (Herramientas de salud de AARP) (www.aarp.org/health/health_tools.html o www.aarp.org/espanol/salud/herramientas-salud/)

  Herramientas gratuitas disponibles en línea que brindan asistencia para la administración de las historias clínicas, el mantenimiento de un registro de vacunaciones y estudios clínicos, la búsqueda de información sobre medicamentos y enfermedades, y el cálculo del costo de los cuidados a largo plazo, entre otros.


  Alzheimers.gov (www.alzheimers.gov o www.alzheimers.gov/espanol/)

  Información sobre el cuidado de personas que sufren de enfermedad de Alzheimer o tipos de demencias similares.


  Centers for Medicaid and Medicare Services (Centro de Servicios de Medicaid y Medicare) (www.medicare.gov y www.medicaid.gov o http://es.medicare.gov)

  Información sobre Medicare y Medicaid.


  Estudios clínicos y vacunas para personas mayores de 50 años (www.aarp.org/healthscreenings y www.aarp.org/espanol/salud/afecciones-y-tratamientos/info-09-2010/vacunas-para-adultos.html)

  Recomendaciones sobre estudios clínicos y vacunación.


  National Adult Protective Services Association (Asociación nacional de servicios para la protección del adulto) (www.apsnetwork.org/Abuse/index.html)

  Lista de agencias públicas que brindan servicios para la protección de los adultos, por estado, a las cuales se pueden denunciar casos de abuso en línea. Las situaciones de peligro inminente deben ser reportadas al 911 o a la policía local.


  National Alliance for Hispanic Health (Alianza Nacional para la Salud de los Hispanos) (www.hispanichealth.org o 866-783-2645)

  La Línea de Ayuda para la Salud de las Familias Hispanas (Hispanic Family Health Helpline) y su línea directa “Su Familia” brindan información gratuita y confidencial a las familias hispanas.


  National Cancer Institute (Instituto Nacional del Cáncer) (www.cancer.gov o www.cancer.gov/espanol)

  Información sobre cómo cuidar de una persona que padece cáncer.


  National Institutes of Health (NIH) Senior Health (www.nihseniorhealth.gov)

  Hojas informativas sobre una variedad de temas de salud.


  Servicios terapéuticos


  American Art Therapy Association (Asociación americana de terapia artística) (www.arttherapy.org/upload/LOCATOR2.15.11.pdf)

  Terapeutas artísticos locales.


  American Music Therapy Association (Asociación americana de musicoterapia) (www.musictherapy.org/about/find/)

  Musicoterapeutas locales.


  American Physical Therapy Association (Asociación estadounidense de fisioterapia) (www.apta.org/apta/findapt/index.aspx?navID=10737422525)

  Fisioterapeutas locales.


  American Speech-Language-Hearing Association (Asociación americana del habla, lenguaje y audición) (www.asha.org/proserv/)

  Audiólogos, terapeutas del habla y patólogos del habla locales.


  Veteranos de guerra y Fuerzas Armadas


  Military OneSource (www.militaryonesource.mil)

  Recursos y apoyo gratuitos ofrecidos por el U.S. Department of Defense (Departamento de Defensa de EE. UU.) para miembros de las Fuerzas Armadas en servicio activo, de la Guardia Nacional y de la Reserva, y para sus familias en cualquier lugar del mundo.


  National Resource Directory (Directorio de recursos nacionales) (www.nrd.gov; apoyo para cuidadores en www.nrd.gov/family_and_caregiver_support)

  Apoyo para efectivos heridos, miembros de las Fuerzas Armadas, veteranos de guerra, sus familias y cuidadores.


  U.S. Department of Veterans Affairs (Departamento de Asuntos de los Veteranos de Estados Unidos) (www.benefits.va.gov/PENSIONANDFIDUCIARY/pension/aid_attendance_housebound.asp)

  Información sobre beneficios de ayuda y asistencia para veteranos de guerra, y beneficios para confinados al hogar.


  U.S. Department of Veterans Affairs’ Caregiver Support (Asistencia a Cuidadores del Departamento de Asuntos de los Veteranos de Estados Unidos) (www.caregiver.va.gov 855-260-3274)

  Apoyo para los cuidadores de veteranos.


  U.S. Department of Veterans Affairs Regional Office Locator (Localizador de oficinas regionales del Departamento de Asuntos de los Veteranos de Estados Unidos.) (www2.va.gov/directory/guide/home.asp?isflash=1)


  U.S. Department of Veterans Affairs Guide to Long Term Care (Guía para los cuidados a largo plazo del Departamento de Asuntos de los Veteranos de Estados Unidos) (www.va.gov/GERIATRICS/Guide/LongTermCare/index.asp)


  Otras organizaciones


  Alzheimer’s Association (Asociación de Alzheimer) (www.alz.org) (www.alz.org/espanol/overview-espanol.asp)


  Alzheimer’s Foundation of America (Fundación Americana de Alzheimer) (www.alzfdn.org)


  American Cancer Society (Sociedad Americana Contra el Cáncer) (www.cancer.org o www.cancer.org/espanol/index)


  American Diabetes Association (Asociación Americana de la Diabetes) (www.diabetes.org o www.diabetes.org/espanol/)


  American Heart Association (Asociación Americana del Corazón) (www.heart.org)


  American Lung Association (Asociación Americana del Pulmón) (www.lung.org o www.lung.org/espanol/)


  Area Agencies on Aging (Agencias Locales para la Tercera Edad) (www.eldercare.gov o www.n4a.org)


  Caregiver Action Network (Red de acción para el cuidador) (http://caregiveraction.org)


  Mental Health America (www.mentalhealthamerica.net) (www.mentalhealthamerica.net/go/en-espanol)


  National Alliance for Caregiving (Alianza nacional para la prestación de cuidados) (www.caregiving.org)


  National Family Caregiver Alliance (Alianza nacional de cuidadores familiares) (www.caregiver.org)


  National Institute on Aging (Instituto Nacional Sobre el Envejecimiento) (www.nia.nih.gov o www.nia.nih.gov/espanol)


  National Kidney Foundation (Fundación nacional del riñón) (www.kidney.org)


  National Parkinson Foundation (Fundación nacional de Parkinson) (www.parkinson.org, www.parkinson.org/Parkinson-s-Disease/Recursos-en-Espanol)


  Rosalynn Carter Institute for Caregiving (Instituto Rosalynn Carter para la prestación de cuidados) (www.rosalynncarter.org)


  Recursos especiales


  AARP Public Policy Institute: Understanding the Impact on Family Caregiving on Work (Instituto de Políticas Públicas de AARP: Cómo comprender el impacto de la prestación de cuidados en el empleo) 2012, www.aarp.org/home-family/caregiving/info-10-2012/understanding-the-impact-of-family-caregiving-and-work-fs-AARP-ppi-ltc.html.


  AARP Public Policy Institute: Valuing the Invaluable (Instituto de Políticas Públicas de AARP: Cómo valorar lo invaluable) 2011, actualizado, www.aarp.org/relationships/caregiving/info-07-2011/valuing-the-invaluable.html.


  Gallup Consulting: The Well-Being of the Working Caregiver Survey (Encuesta sobre el bienestar del cuidador que también trabaja), 2010, http://www.gallup.com/poll/145115/working-caregivers-face-wellbeing-challenges.aspx.

OEBPS/Images/cover.jpeg
eI cuidado cU
Ios nuestros

Como lograr un equilibrio ¢






