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Mensaje de la Presidenta

Aunque nadie debe confundir a esta Guia del cuidador de
CaringKind con La guia del viajero intergalactico, hay mas

semejanzas de las que usted cree.

Esta novela de ciencia ficcion y
comedia sigue los contratiempos de
Arthur Dent, el dltimo hombre en la
Tierra, quien es arrojado a un mundo
extrafno a enfrentar una crisis tras
otra, mientras trata de encontrarle
sentido a esta nueva realidad. Aunque
la enfermedad de Alzheimer no es un
tema para risa, esta nueva realidad
es algo con lo que los cuidadores
familiares pueden identificarse.

Aun antes de dar vuelta la padgina para
abrir el libro, el mensaje de la portada
tiene tanto significado para el viajero
intergalactico como para el cuidador
de la enfermedad de Alzheimer. ;NO
ENTRE EN PANICO! CaringKind esta
aqui para ayudarlo.

Como cuidador de la enfermedad
de Alzheimer, entrard a un mundo
al revés que es la nueva normalidad.
Se enfrentard a situaciones que lo
asustaran, lo desconcertaran, lo
enojaran, lo frustrardn y quiza hasta
lo divertiran.

Pero, como uno de los personajes
de La guia dice, “Es gracioso, justo
cuando piensas que la vida no
puede posiblemente empeorar,
repentinamente empeora”. Con
frecuencia, esto es un truismo en el
caso de los cuidadores.

CaringKind ha sido experto lider en el
cuidado de la demencia en la Ciudad
de Nueva York durante mas de 30
anos. Si hay una cosa con la que debe
quedarse después de leer esta edicion
del boletin informativo, es mi deseo
recordarle que no esta solo. Desde su

primera llamada lo guiaremos a través
del desconcertante universo de la
enfermedad de Alzheimer, la demencia
y el cuidado. Le daremos los recursos
correctos, en el momento correcto. Lo
facultaremos con las soluciones que
necesite, cuando las necesite.

El primer y mas importante paso para
todos los cuidadores de la demencia,
es aceptar que no sabe. Sino tiene las
preguntas correctas, no obtendré las
respuestas correctas.

Sin importar qué tan inflexible,
independiente y fuerte pueda ser, no
podra hacer esto solo. Pida ayuda.
Mientras mas pronto se acerque para
pedir ayuda y consejo, mejor estara.
Y eso se traduce en un mejor cuidado
para su familiar.

Como esta guia lo demuestra, los
problemas que confrontard como
cuidador son innumerables. Pérdida de
memoria. Agresividad. Cambios en la
personalidad. Problemas para comery
bafiarse. Deambular. Transitar a través
del sistema burocratico Medicaid. El
estrés del cuidador y los problemas
de salud. Planificacién financiera y del
patrimonio. Enfrentar los estigmas
culturales en su comunidad. Encontrar
cuidado en la casa o un cuidado a
largo plazo apropiado. Y finalmente,
el cuidado al final de la vida.

Pero, para cada problema, CaringKind
tiene una solucién. Grupos de
apoyo para cuidadores. Seminarios
pedagogicos. El Programa de
Seguridad Para Deambulantes.
Trabajadores sociales expertos.

LOU-ELLEN BARKAN
Presidenta y Directora Ejecutiva
Ibarkan@caringkindnyc.org

Planificacion legal y financiera. Un
centro moderno de etapa temprana.
Ayuda para encontrar cuidado en la
casay cuidado residencial. Comolo he
dicho antes: Si ha visto a una persona
con la enfermedad de Alzheimer, solo
ha visto a una. Entendemos que la
experiencia de un cuidador no es como
cualquier otra.

Mis palabras de despedida son, no sea
como Arthur Dent, quien se lamentaba:

“Realmente deseo haber escuchado
lo que mi madre me dijo cuando era
joven”.

“sPor qué? ;Qué te dijo?”
“No sé, no escuché”.

Asi que, escuche y aprenda de los
expertos de CaringKind. jEstan aqui
para asegurarse de que viaje a través
de este nuevo universo del cuidado
de la enfermedad de Alzheimer y la
demencia de manera seguray con toda
la ayuda que necesita para el cuidado
con confianzay hacer cada dia un poco
mejor!
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Estimados lectores:

Muchas cosas han cambiado desde hace 25 afos que soy parte del

personal, perounacosasiguesiendoigual:eldiagndstico delaenfermedad

de Alzheimer u otro tipo de demencia cae como una bomba. Destruye

futuros, arruina sueios y reescribe el guion del acto final de nuestra vida.

Los cuidadores a menudo se sienten
desamparados y desesperanzados.
Desafortunadamente, la ciencia médica
no ha progresado hasta el punto
donde tengamos terapias para curar la
enfermedad o detener su progresion.

¢{Qué ha cambiado? Sabemos mucho
méas sobre el cuidado para una
persona con demencia e, igualmente
importante, sabemos mas sobre la
importancia de cuidar al cuidador.
Nuestro conocimiento, basado en y
sustentado por evidencias cientificas,
muestra que cuando las familias hablan
con los especialistas en el cuidado
de la demencia poco después de un
diagnostico, los resultados mejoran. Los
cuidadores familiares reportan menos
depresion, menos estrés y una mejora en
el bienestar. Ala persona con demencia
también le va mejor, y los costos de la
atencion médica se reducen.

El gobierno esta empezando a reconocer
la importancia de los cuidadores
familiares. El Estado de Nueva York ha
reconocido el valor del cuidado y apoyo
para las familias con la enfermedad
de Alzheimer. El gobernador Cuomo
aprob¢ la mayor asignacién de ddlares
estatales del pais para este propdsito,
y nos complace ser los receptores de
una gran cantidad de subvenciones del
estado para expandir nuestros servicios
de cuidado y apoyo.

La Portavoz del Ayuntamiento de la
Ciudad de Nueva York, Melissa Mark-
Viverito, la Presidenta del Comité
del Envejecimiento, Margaret Chin y
los miembros del Consejo Debi Rose,
Annabel Palma e Ydanis Rodriquez
han presentado una legislaciéon que

atenderia las necesidades de los
cuidadores “informales” o familiares
de la Ciudad de Nueva York. CaringKind
se complacio6 en ofrecer testimonios que
sustentaban esta legislacion.

El gobierno federal también esta
enfocado en el problema. El Plan
Nacional de la Enfermedad de
Alzheimer tiene recomendaciones que
apoyan este esfuerzo nacionalmente.
Si se aprueba una nueva ley, la Ley de
Apoyo al Fideicomisario y Cuidador
de la Enfermedad de Alzheimer, se
autorizard a Medicare a realizar un
programa de demostracién con apoyo
y terapia al cuidador para brindar alivio
alos millones de cuidadores familiares
no pagos.

Si usted, o alguien que usted conoce
esta preocupado por una persona con
demencia, no tiene que pasar por esto
solo. Sabemos que muchos cuidadores
estan aislados; muchos amigos y
familiares ya no estan en contacto,
y como el cuidado toma cada vez
mas tiempo, hay menos tiempo para
mantener estas importantes relaciones
socialesy familiares. Podemos ayudarle.

Llame a nuestra Linea de Ayuda de
24-horas al 646-744-2900. Hable con
un profesional del cuidado quien
lo escuchard y le dard guia y apoyo
confidencial, asi como las conexiones
con los amplios recursos de CaringKind
y los colaboradores y servicios de
nuestra comunidad.

Asista a una reunién educativa. El
conocimiento es poder, mientras mas
sepa, mejor podra cuidar a su familiar
y de si mismo, y mejor preparado estara

Del Director de Programas

JED A. LEVINE

Vicepresidente,

Director de Programas y Servicios
jlevine@caringkindnyc.org

para el futuro. Asista a un taller del
cuidador familiar para aprender las
destrezas de un buen cuidado para la
demencia.

Unase a un grupo de apoyo. Los
miembros de los grupos de apoyo me
dicen todo el tiempo que, una vez que
se unieron, pudieron mantenerse a flote.
No hay sustituto para compartir con
otras personas que estan pasando por
situaciones semejantes. La sensacion
de alivio y comunidad es palpable y
sanadora.

Inscriba a su familiar (y a usted mismo)
en el programa de seguridad contra
deambular MedicAlert® NYC Wanderers
Safety Program para sentirse seguro. Ni
el cuidador mas atento puede vigilar a
su familiar cada segundo de cada dia.
El deambular es real, grave y pone en
riesgo la vida. La inscripcion en este
programa lo conecta a unared de apoyo
y respuesta de 24 horas en caso de que
alguien se pierda.

Hable con un trabajador social de
CaringKind quien lo ayudara a navegar
en el complejo sistema del cuidado a
largo plazo y dara apoyo para enfrentar
los complicados problemas del cuidado
de la demencia, asi como las prioridades
del dia a dia de la vida familiar y
profesional.

Llamenos. Podemos ayudar. jNo tiene
que hacer esto solo!

P.D. Lea nuestra carta de Fin de afo enla
pagina 11. Esperamos que nos apoye para
que podamos continuar expandiendo
nuestro alcance a todos los que nos

caringkindnyc.org
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Entrevista con el

Dr. Richard Isaacson

RICHARD S. ISAACSON, M.D.

El Dr. Richard Isaacson es Director de
la Clinica de Prevencion del Alzheimer,
Programade los Trastornos de la Memoria
de Weill Cornell y Director del Programa
de Capacitacion de la Residencia en
Neurologia del Hospital Weill Cornell
Medicine/NewYork-Presbyterian.

ElDr.Isaacsonseespecializaenlareduccion
de riesgo y tratamiento de la enfermedad
de Alzheimer, impedimentos cognitivos
leves debido al Alzheimer y Alzheimer
pre-clinico. Su investigacion se enfoca en
la nutricion y en la implementacion de
intervenciones dietéticas y de estilo de
vida para el manejo de la enfermedad de
Alzheimer.

Esta es la sequnda de tres partes de
nuestra entrevista con el Dr. Richard
Isaacson.

Jed Levine (JL): Sé que las personas
con diabetes tienen mayor riesgo
de desarrollar la enfermedad de
Alzheimer, y han habido muchos
estudios sobre la resistencia a la
insulina. ;Qué es la resistencia a la
insulina y qué se puede hacer para
controlarla?

Dr. Richard Isaacson (RI): Aunque
tengo formacioén como neurélogo, a
menudo siento que también soy un
tercio cardiologo y un tercio médico
de la diabetes.

Laresistencia a lainsulina es cuando el
cuerpo se vuelve menos sensible a los
efectos de lainsulina, que es producida
por el pancreas cuando alguien
necesita cualquier tipo de azdcar o
carbohidrato. Todos los carbohidratos
se descomponen en azucares, pero

hay carbohidratos buenos y malos.
Ciertos carbohidratos como el
azucar, los productos de panaderia,
el jarabe de maiz de alta fructuosa, los
pasteles y dulces provocaran que el
pancreas secrete insulina. La insulina
es la hormona que los descompone.
Si usted come demasiados de estos
carbohidratos o su pancreas no trabaja
bien, tendra un mayor riesgo de los
efectos negativos de la diabetes.

Aunque la resistencia a la insulina
puede ser ocasionada por factores
alimenticios y genéticos, estamos
encontrando razones adicionales y
mas confusas para esta resistencia.
Alguien puede verse perfectamente
saludable en el exterior, pero cuando
Vemos mas cerca, vemos que tiene una
gran cantidad de grasa adentro, donde
no podemos verla. A esto se le llama
grasa visceral.

Laresistencia a la insulina puede venir
de cualquier problema metabolico del
cuerpo. La dieta y los genes pueden
empeorarla o provocarla. La clave aqui
es que siempre es una interrelacion
entre la genética y el medio ambiente.
La resistencia a la insulina est4 entre
las vias mas modificables para un
cambio alimenticio o de estilo de
vida, a fin de evitar el camino hacia la
enfermedad de Alzheimer.

Mi filosofia es que, y estoy dentro de
la minoria ya que menos del cinco
por ciento de los especialistas en la
enfermedad de Alzheimer lo cree,
aunque el amiloide y tau son malos,
si podemos intervenir antes de que
el amiloide llegue a la via metabdlica,
podemos cambiar el resultado. Como
la resistencia a la insulina es uno de
los precursores claves del depdsito de
amiloide, si somos proactivos, podemos
cambiar el curso del desarrollo de la
enfermedad de Alzheimer.

Profundizamos mucho en ello (algunos
dirian que demasiado). Lo que estamos
viendo es que hay un ntcleo de cinco
a ocho habitos que podemos cambiar
si una persona tiene resistencia a
la insulina. Observamos el nivel de
azucar enla sangre, el nivel de azucar
y de insulina en ayunas. También
observamos la hemoglobina Alc, que

se revisa en las personas con diabetes.
Asi determinamos si cualquiera de
ellos estd mas alto de lo que puede
o debe ser.

Si cualquiera de ellos estd en el
limite, puede no ser pre diabetes,
pero puede significar pre diabetes, lo
que es preocupante para alguien con
riesgo de la enfermedad de Alzheimer.
Tomamos un registro preventivo a
largo plazo, literalmente una década
o hasta tres décadas antes de que el
inicio sea probable. Antes de poner
a alguien en un plan de intervencion
personalizado, tratamos de entender
por qué tienen resistencia a la insulina.

La mitad de mis pacientes solo
cambian su dieta y la resistencia
a la insulina desaparece. En la otra
mitad, las células beta del pancreas no
funcionan bien. Tenemos marcadores
para eso. En algunos, la grasa corporal
estd aumentando. Esto es comun,
probablemente un tercio de mis
pacientes parece estar muy saludable,
pero no ha ejercitado tanto como lo
hacia en el pasado, asi que su masa
muscular estd disminuyendo y la grasa
corporal estd aumentando. Esto es
normal a medida que envejecemos,
pero la pregunta que hacemos es “;Hay
algo que podamos hacer al respecto?”
Combatimos la resistencia a la insulina
desde todos los dngulos, pero primero
tratamos de averiguar sila persona es
resistente en vez de solo decir, “Oh,
necesita comer menos carbohidratos”.
Algunas personas pueden comer todos
los carbohidratos correctos y adn
tener problemas.

Existe, de hecho, un estudio
fascinante sobre la prevencién de la
enfermedad de Alzheimer que se esta
realizando ahora llamado el “Estudio
del Mafana”. Los médicos estan
usando un farmaco contra la diabetes
llamado pioglitazona, que es un agente
sensibilizador, para averiguar quién
puede beneficiarse con el farmaco.

JL: Hay tantas cosas que escuchamos
con respecto a la dieta en términos
del café, vino tinto, antioxidantes,
arandanos, etc., pero cambiar la
dieta es muy dificil. Si usted ve esto
como un problema de salud publica,

caringkind
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una vez que obtenga los datos, stendra
recomendaciones? ;COmo transmitira
el mensaje? Sabemos que lleva mucho
tiempo cambiar el comportamiento.

RI: Hay dos partes en su pregunta:
La primera, no hay un enfoque
universal para la reduccion del riesgo
de la enfermedad de Alzheimer, el
tratamiento contra esta enfermedad
o la salud cerebral general. Hay una
dieta que es sana para el cerebro,
pero diferentes personas necesitan
diferentes alimentos sanos para el
cerebro dependiendo de su estado
metabolico y nutricional.

La segunda es determinar la mejor
manera de comunicarnos para lograr un
cambio en el comportamiento. Paralas
personas que tienen seguro, podemos
enviarlas a nuestro nutricionista,
quien arma un plan muy detallado.
Para otras, tenemos material en linea.
Hay un resumen de dos paginas de
carbohidratos buenos vs carbohidratos
malos y una lista de los diez mejores
alimentos que se deben comer.
¢Realmente ayuda esto? Quiza un poco.

Hay dos cosas que han sido de mayor
ayuda: La primera es la educacion
en linea, donde las personas pueden
a través de su computadora ver
modulos interactivos sobre nutricion
y encontrar explicaciones como qué
es un carbohidrato y qué es una fibra.
Las personas no entienden que, aunque
la fibra es un carbohidrato, no se
digiere, por lo tanto, no cuenta como
carbohidrato. Y con la educacion en
linea, las personas pueden aprenderlo
en la comodidad de su propio hogar.

La otra cosa que ha ayudado mas al
cambio es pedir a nuestros pacientes
que lleven la cuenta de la comida que
comen. Es dificil que los pacientes lleven
la cuenta, pero una vez que lo hacen,
funciona. Les pedimos que lleven la
cuenta de por lo menos tres dias en una
semana cada seis meses. Esto realmente
funciona.

Cuando yo lo intenté, me sorprendi.
Pensé que estaba comiendo comida muy
saludable, pero cuando llevé la cuenta,
idescubri que habia comido 226 gramos
de carbohidratos en un dia! La RDA es

de 130. Se supone que debo saber esto,
¢verdad? El problema es que hasta a los
pacientes muy motivados se les dificulta
llevar la cuenta consistentemente.

JL: La Unica manera en la que bajo de
peso es cuando llevo la cuenta de todo
lo que como o cuento las calorias en
Weight Watchers o MyFitnessPal, jPero
es muy exigente!

RI: Me llevé 35 minutos, asi que
desarrollamos consejos y trucos para
llevar las cuentas en linea y en papel.
Las personas no tienen 35 minutos. Si
los tienen, deberian ejercitarse en esos
35 minutos.

Les decimos a las personas que lleven
la cuenta de su peso y su porcentaje
de grasa corporal, y que compren una
bascula. Reviso la aplicaciéon Health en
mi iPhone porque quiero mis 10,000
pasos al dia, aunque haya tenido un
dia ocupado y terrible. Anoche estaba
a 9,485 pasos, y di una vuelta mas con el
perro alas 11:00 porque tenia que lograr
esos 10,000 pasos.

Hay algunos datos que sugieren que si
te pesas mas de 15 veces a la semana,
bajas mas de peso. Yo reviso la grasa del
cuerpo cada mes en una bascula que
mide la grasa corporal. Ensefiamos a
nuestros pacientes a hacer esas cosas.
Si las personas no tienen tiempo, les
ensefamos maneras de incorporar el
tiempo.

Por ejemplo, tenemos una pelota de
equilibrio en el consultorio. Me siento en
ella de una a dos horas diarias, porque
sentarme en una silla durante ocho
horas diarias causa que mi metabolismo
se desplome. Una pelota de equilibrio
ayudara de hecho a activar el tronco
del cuerpo. Quiz4 compre un escritorio
de pie. Cualquier consejo y truco que
pueda hacer para ayudar. Con la dieta,
tiene que hacer felices a su cerebro y su
estomago. Con el estilo de vida, tiene
que estar en equilibrio con los hijos, la
escuela y esto y lo otro. Es dificil.

JL: También esta la dificultad de
transmitir el mensaje de que hay una
diferencia entre mantener la salud
cognitiva y prevenir enfermedades
como la enfermedad de Alzheimer u

otras enfermedades de deficiencias
cognitivas.

RI: En nuestra Clinica de Prevencién de
la Enfermedad de Alzheimer, que ofrece
cuidados clinicos directos a las personas
enriesgo de la enfermedad antes de que
tengan sintomas, tratamos de aplicar
la mejor evidencia que tenemos para
reducir el riesgo y mantener la salud
cognitiva. El problema es que muchos de
estos estudios usan la salud cognitiva,
ola prevencion de la enfermedad, pero,
srealmente consideran la enfermedad
de Alzheimer? ;Usan biomarcadores?
¢Fue prevencion de la demencia? sFue
prevencién de la salud cognitiva? Los
datos son muy confusos. Es realmente
dificil de aclararlos.

Saber sirealmente estamos previniendo
la enfermedad de Alzheimer llevara
tiempo. Finalmente tenemos
financiamiento para estudiar los
biomarcadores de la enfermedad de
Alzheimer. Podemos considerar el
metabolismo del amiloide y glucosa en
el cerebro. El Santo Grial aqui es no
solo mostrar que estamos mejorando
la salud cognitiva, porque hemos
demostrado esto con el estudio FINGER,
que fue la primera intervencion de
dominios multiples que demostro
que un cambio de estilo de vida, mas
la nutricién, ejercicio, socializacion y
seguimiento regular de atencion médica
pueden retrasar el deterioro cognitivo
en un grupo de adultos mayores. Fue
un estudio historico, muy bien hecho.
Practicamos eso clinicamente en la
actualidad, pero también afiadimos
la precision clinica considerando la
genética y estratificando con base en los
genes, considerando los biomarcadores
y tomando un enfoque personalizado.

¢Impactard esto el hipometabolismo de
laglucosa o el deposito del amiloide? Esto
es lo que debemos probar. Empezamos
un nuevo estudio en enero. Asi que, si
estamos considerando esto, pero va a
llevar por lo menos de cinco a diez afios
saber realmente si este enfoque afecta
elinicio de la enfermedad de Alzheimer
o no. Ahora, no tenemos la informaciéon
suficiente.

Lea la parte final de la entrevista en el
boletin informativo del invierno de 2017.

caringkindnyc.org



Centro de Etapa Temprana

Estrategias para
vivir con pérdida de
memoria prematura

LAUREN VOLKMER
Directora del Centro de Etapa Temprana
Ivolkmer@caringkindnyc.org

El otono pasado, 22 personas que
viven con un Impedimento Cognitivo
Leve (MCI) y demencia en la etapa
temprana se reunieron en el Harry and
Jeanette Weinberg Early Stage Center
en CaringKind. Ellos participaron en
un taller de tres sesiones llamado:
“Estrategias Para Vivir con Pérdida de
Memoria en la Etapa Temprana”. Juntos
expresaron apoyo, compasion, humory
resistencia frente a sus diagnosticos.

Los participantes estaban ansiosos
por participar en un dialogo que fue
guiado por sus propios companeros,
en vez de depender de la perspectiva
de los facilitadores profesionales. Ellos
deseaban crear estrategias entre ellos
mismos, sobre los enfoques practicos de
los desafios diarios, y también compartir
los resultados del didlogo con otras
personas que enfrentan un diagnostico
de demencia.

Los comentarios que aparecen a
continuacién fueron recopilados por
el personal del Early Stage Center
usando las palabras directamente
de las conversaciones del taller. Los
participantes estuvieron de acuerdo
que cada persona necesita desarrollar
un sistema que aumente sus propias
fortalezas, se adapte a los cambios en
la memoria y sus funcionamientos,
y respete la preferencia individual.
Esperamos que estas sugerencias puedan
ser un punto de partida para que otras
personas descubran que estrategias son
adecuadas para ellos.

Hablar con mi médico sobre mi diagndstico

"Llevo a un familiar o amigo conmigo a las citas. Su experiencia es objetiva,
la mia es subjetiva™.

"Las pruebas de seguimiento pueden ser abrumadoras y largas, salgo
sintiéndome que estoy peor de lo que creia. Necesito encontrar maneras
de combatir la ansiedad y las emociones negativas relacionadas con las
pruebas, como planear algo agradable para hacer después".

"Si es posible, me preparo para las pruebas, practicando estrategias como
contar hacia atras en multiplos de siete".

"Me alejo de la conversacién y dejo que mi cuidador hable con el médico, si
es que se vuelve muy dificil para manejar mi emociones".

"Llevo la cuenta de los efectos secundarios de mis medicamentos para la
enfermedad de Alzheimer y se los informo al médico. También le dejo saber
al médico si estoy tomando vitaminas o suplementos".

"Trato de ser realista sobre mis expectativas de los medicamentos para
la enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, también me inscribi en unas
investigaciones clinicas para poder ser parte de algo que ayude a otros,
y con optimismo, me ayude a mi también. Algunas investigaciones
tienen nuevos medicamentos que se estan probando y otros prueban
medicamentos que ya existen para nuevos propdsitos”.

Hablar con amigos y familiares sobre mi diagnostico

"Sé que ayuda cuando las personas preguntan sobre mi experiencia, pero
sé que puedo alejar a algunas personas que se sienten incémodas con el
tema. Pido ayuda segun sea necesario”.

"Comparto mi condicidén segun sea necesario, diciendo directamente:
'Tengo la enfermedad de Alzheimer’, o ‘Tengo MCI'. Cuando lo hago, me
doy cuenta de que las personas responden de manera solidaria".

"Las personas a veces minimizan mi experiencia diciéndome, 'Yo siempre
olvido cosas todo el tiempo también’. Tengo que recordarles que los
problemas con la memoria y la enfermedad de Alzheimer son muy
diferentes, y que hay variaciones entre las experiencias de cada persona”.

"Preparese para saber que algunas personas no saben nada del diagnéstico
y lo que significa estar en una etapa temprana. A veces elijo educar a las
personas sobre mi condicidn para que comprendan mis necesidades,
aungue esto puede ser cansador. Pero, no TENGO que educar a las personas
si no quiero".

Administrar mis medicamentos

"A veces tengo dificultad para recordar en tomar mis medicamentos

o recordar si ya los he tomado. Asi que, uso un pastillero de plastico
etiquetado con los dias de la semana. Algunos pastilleros tienen una perilla
en la parte superior que puede presionar después de que la pildora se haya
tomado, y otros son automaticos que tienen contadores de tiempo. Puedes
encontrarlos en www.alzstore.com”.

"Mantengo los medicamentos accesibles, visibles y siempre en el mismo
lugar”.

"Coloco recordatorios en lugares comunes, como el espejo del bafo, la
mesa de la cocina o un calendario”.

"Mi cuidador peridédicamente revisa para asegurarse que mis pildoras
se estén tomando correctamente. Es importante que tenga un sistema
establecido para que se le reduzca la carga”.

caringkind
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Recordar la ubicacion de las cosas

"Trato de colocar las cosas, especialmente las cosas
importantes como anteojos y llaves siempre en el mismo
lugar. Es como un ritual que he desarrollado™.

"A veces puedo ver algo con mis ojos muy bien, pero
mi cerebro no registra muy bien qué es el objeto. Si no
puedo encontrar algo, voy a caminar, luego regreso y a
menudo puedo encontrarlo”.

"La frustracién puede ser un obstaculo para encontrar
algo, asi que tengo que relajarme".

"Todos mis objetos similares estan en la misma area:
todos mis zapatos en un armario, toda mi ropa interior
en un cajon, etc., para no perder tiempo buscando en
varios lugares".

“"Trato de encontrar las cosas yo solo, y después si lo
necesito, pido ayuda".

Recordar informacion importante

"Escribo recordatorios que enumeran lo que debo hacer
antes de salir de casa. Tengo que dejar las notas en un
lugar a la vista para recordar leerlas. Si tengo algo en mi
horario del dia, escribo una nota y la dejo en mi mesa de
noche para verla cuando me despierte".

"Pongo todo en un calendario, en vez de diferentes
cuadernos o calendarios".

"Llevo una bolsa grande que guarda todo lo que
necesito".

“Siempre llevo una libreta y un boligrafo conmigo".

"Uso un teléfono inteligente para las notas,
recordatorios, tiempo, mapas e instrucciones. La
aplicacién Siri de mi iPhone ha sido muy Util, asi que
puedo usar el reconocimiento de voz en vez de escribir
en esos pequenos teclados. Y la cdmara del teléfono
es Util cuando deseo recordar algo, puedo tomarle una
fotografia".

Hacer las tareas del hogar
"He contratado a alguien que me ayude en la casa".

"Hago diferentes tareas en diferentes dias: Los lunes
limpio los pisos, los martes son para lavar ropa, etc. La
rutina me ha ayudado a asegurarme de hacer todo".

"Me aseguro de lavar los platos justo después de comer
o si no me olvido de lavarlos".

"Me doy permiso de ignorar el desorden segun sea
necesario y solo cierro la puerta de esa habitacién.
Cuidarme a mi mismo es mi prioridad ndmero uno".

"Tan pronto como se me acaba un articulo de la cocina,
hago una lista de compras que siempre se guarda en el
mismo lugar".

Administrar las finanzas

o “Siempre tengo cuidado porque sé que estoy

en riesgo de que me exploten financieramente.
Tengo alertas en mis cuentas para detectar
actividades fraudulentas".

“Trato de estar consciente del comportamiento
compulsivo con los gastos que estan asociados
con esta enfermedad".

"Programé los pagos automaticos de recibos
para no tener que escribir cheques cada mes".

"Las decisiones financieras se han vuelto cada
vez mas dificiles. Trato de tomar las decisiones
importantes en colaboracién con mi cuidador”.

“Si me llega una notificacién de una membresia
de prueba gratuita para algo, tengo precaucién
porgue se me puede olvidar cancelarla y después
me cobran un cargo una vez que expira la
membresia de prueba".

Motivarme y estar activo

¢ "La motivacidn se vuelve dificil cuando todo lo

que hago requiere mucha energia, concentracion
y esfuerzo. A veces tengo que recordarme a mi
mismo que esta bien tomar descansos".

"Aparto tiempo para el ejercicio, aun si es solo
una caminata alrededor de la cuadra™.

"Trato de seguir una dieta saludable. También
me aseguro de beber mucha agua y permanecer
hidratado, si no tiendo a confundirme mas".

"Mis sistema de apoyo son varios: mi familia y
amigos, personas afines, comunidades religiosas
y grupos en el Early Stage Center".

"La fotografia es una buena herramienta para
mantenerme ocupada y también para tomar un
descanso".

"Me da mucha satisfaccidn la jardineria y ver algo
crecer".

"He descubierto que la meditacion es muy 0til".

“Me dedico a pasatiempos como el arte,
escuchar musica, asistir a clases universitarias
y las visitas a los museos organizado por
connect2culture®, programa para personas con
pérdida de memoria".

"Tiendo a levantarme tarde, asi que programo mi
agenda para la tarde en el dia, si es posible".

"El centro para personas de la tercera edad
que esta cerca de mi casa ha sido fabuloso en
ayudarme a interactuar con muchas personas y
participar en actividades interesantes".

caringkindnyc.org



Centro de Etapa Temprana

Manejar situaciones sociales

« "Requiero de un esfuerzo adicional para poder asistir
a reuniones sociales y permanecer involucrado, pero
creo que el esfuerzo vale la pena. jEl primer paso es
presentarse!"

¢ "Le comunico a mi familia y amigos cdmo estoy para
que sepan como apoyarme".

« “En una conversacion, no siempre puedo esperar el
mejor momento para expresar lo que quiero decir, o
se me olvidara. A veces tengo que expresarlo y decir
lo que pienso en ese mismo momento, aunque no
sea el mejor momento".

« "Cuando tengo dificultad para recordar nombres,
yo...

¢ escribo el nombre.

+ le pido a la persona que repita: ‘;Me puede decir
su nombre de nuevo...?'

e me repito el nombre a mi mismo.

« tengo nombres familiares escritos en una tarjeta
en mi cartera y los estudio.

« trato de ser ambiguo, pero sociable: 'Hola,
:;cémo estad? iHace mucho tiempo que no lo
veo!'

« digo, 'tengo problemas con los nombres".

¢ no me preocupo - solo soy yo mismo y si les
molesta, entonces no deseo ser su amigo de
todas maneras.

« uso fotografias en mi teléfono inteligente para
asociar los rostros con los nombres.

+ hago asociaciones con base en el sonido
del nombre, personalidad o apariencia para
ayudarme a recordar el nombre".

Dar consejo a otros que viven con
el diagnodstico

* "iSea valiente!"

« "Replantee su situacidn".

o "Desarrolle sus fortalezas".

e "Use el humor y vea el humor en las cosas".

« "Reconozca que una vez que tiene la enfermedad de
Alzheimer, usted estd en una nueva fase de su vida".

« “Comprenda que la sociedad necesita cambiar la
manera que responde al diagndstico™.

« "Trate de ser lo mas independiente posible. Mientras
mas veces hago algo de la manera correcta, mejor
me siento".

* "Deje un legado para que otras personas
comprendan quién es usted y por lo que esta
pasando™.

o "La aceptacion significa no rendirse, y después saber
cuando renunciar”.

Estar seguro en mi casa

e "Encuentro que mis sentidos del olfato y del gusto
han cambiado, asi que no siempre puedo saber
cuando la comida que esta en el refrigerador se ha
echado a perder (y tampoco puedo recordar cuando
fue que se prepard). Pido a un amigo o familiar que
me ayude a desechar la comida descompuesta segun
sea necesario".

"Rutinariamente reviso la estufa para asegurarme
de que esté apagada y que el gas esté apagado.

Cualquier dia puede ser el dia que no apague los
quemadores. El trayecto de todas las personas con
esta enfermedad es diferente, asi que me aseguro de
tomar precauciones ahora".

"Siempre uso un cronometro al cocinar, jde
lo contrario termino con un montén de ollas
quemadas!”

"Me aseguro de que las alarmas de seguridad estén
actualizadas: detectores de humo, asi como de
monéxido de carbono y detectores de gas natural”.

Estar a salvo cuando voy de un
lugar a otro

e "Tuve que dejar de conducir debido a mi
enfermedad de Alzheimer. Tuve un accidente y
gracias al cielo nadie se lastimo”.

« "He visto algunos cambios en la atencidn, en el
tiempo de reaccidn y la capacidad fisica que hacen
que el conducir sea inseguro. No quiero tener
el riesgo de responsabilidad al conducir con la
enfermedad de Alzheimer".

e “Cuando camino, tomo siempre la misma ruta. Anoto
mi ruta de antemano, y uso puntos de referencia
para orientarme”.

* "Aun cuando estoy en un taxi, trato de saber la ruta
aproximada. jUna vez subi en un taxi y terminé en un
condado diferente antes de darme cuenta!"

e "En el autobus, le pedi al conductor que se asegurara
de parar cerca donde necesitaba bajarme".

e “En el tren subterraneo, escribo la parada en la que
debo bajarme. Aunque esté viajando con alguien
mas, hago lo mismo en caso de que nos separemos
en el tren".

« "Si me pierdo, me detengo para tomar un respiro
para reorganizarme y tranquilizarme. Mas que nada,
tengo que ser paciente conmigo mismo. Si es
necesario, pido indicaciones o llamo a alguien para
que me ayude".

e "Uso un brazalete de identificacion del MedicAlert®
NYC Wanderer's Safety Program.”

caringkind

Linea de Ayuda de 24 Horas 646-744-2900



Programa de Seguridad contra Deambular

Guia del cuidador para inscribirse en: MedicAlert® NYC
Wanderer's Safety Program (Programa de Seguridad Para
Personas que Deambulan)

ELIZABETH BRAVO SANTIAGO
Directora de MedicAlert® NYC Wanderer's
Safety Program
esantiago@caringkindnyc.org

Un cuidador ayuda a la persona que cuida
cada dia con todos tipos de tareas y tiene
innumerables roles. Ya sea ir de compras,
preparar la comida, llevar a la persona
con demencia al médico o administrar
los medicamentos, los cuidadores
tienen muchas responsabilidades para
la salud y seguridad de esa persona.

Las responsabilidades de un cuidador
pueden volverse muy exigentes y con
el transcurso del tiempo, agotadoras
y estresantes. El diagndstico de la
enfermedad de Alzheimer o una
demencia relacionada, afecta no solo a
la persona que recibi6 el diagnostico,
sino a todos los que cuidan de ella.

El programa de seguridad para personas
que deambulan MedicAlert® NYC, ofrece
accesorios de identificacion para personas
que han recibido un diagnoéstico de
Alzheimer o una demencia relacionada,
protegiéndolos en caso de que deambulen.
El programa también ofrece accesorios
disenados especificamente para los
cuidadores. Al completar la solicitud
para el paciente, los cuidadores
primarios también podran solicitar
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su propio producto de identificacion
de cuidador. Para los miembros que ya
estan inscritos, los cuidadores pueden
presentar una solicitud independiente
llenando solo la informacién en la seccién
de inscripcién opcional para cuidadores.

Los cuidadores deberan completar
toda la seccién que corresponde a
su salud, incluyendo las afecciones
médicas, medicamentos, cualquier
alergia conocida y la informacion
del contacto de emergencia.

Como cuidador, usted tendra la opciéon
de elegir un collar o un brazalete.
Recomendamos el brazalete para
las personas con la enfermedad de
Alzheimer o demencia que se inscriben
en el programa por su dificultad para
quitarselo. Si elige esta opcién, debera
anadir media pulgada a la medida de la
muiieca, para que no quede muy apretado.

Aunque requerimos fotografias actualizada
de los inscritos con deficiencias cognitivas,
los cuidadores no tienen que enviar una
fotografia de si mismos. Cuando se envie
la solicitud, la informacion del cuidador
estard vinculada a la informacion que
tenemos de la persona que estd cuidando.

Aprovechar esta inscripcion lo ayudara
a sentirse seguro mientras est4 en casa
o en la comunidad. En caso de una
emergencia en donde no pueda cuidar a
su familiar, su accesorio de identificaciéon
de cuidador indicara a otros que usted
es el cuidador de una persona con
Alzheimer o demencia, y les alertara a
socorrer esta persona. Una vez que se le
notifique su emergencia al personal, nos
comunicaremos con las personas que ha
designado para ayudar con el cuidado
hasta que usted pueda hacerlo de nuevo.
Ademas, el personal del programa podra

comunicar a los socorristas la informacioén
médica personal revelada en su solicitud.
El Servicio de Cuidadores
MedicAlert NYC ofrece lo siguiente:

e Un brazalete o pendiente con
una inscripcién del nombre de la
persona que cuida.

* Numero de emergencia 24,/7, 800-
625-3780, y servicio de notificacién
a familiares.

* Codigo alfanumérico asignado y
vinculado a su expediente médico
personal.

* Todos los recursos de CaringKind
estaran disponibles para su
contacto de emergencia y asi
ayudarlo a cuidar a la persona
con Alzheimer o demencia, en su
ausencia.

Tomar esta precaucién es una manera
importante de cuidar de usted mismo y
tener un poco de tranquilidad al saber
que la persona que esté cuidando estara
atendida mientras se recupera de una
emergencia. Hay becas disponibles para
la inscripcién inicial de todos los nuevos
miembros y cuidadores mediante el
generoso apoyo del Consejo de la Ciudad
de Nueva York y otros patrocinadores.

Visite caringkindnyc.org /wandersafety
para obtener mas informacién y
descargar la solicitud del programa de
seguridad para personas que deambulan
de MedicAlert NYC o inscribirse en
linea. También puede llamar a la Linea
de Ayuda de 24 Horas al 646-744-2900
si tiene alguna pregunta o inquietud.

caringkindnyc.org



Alcance de diversidad

Cuidado en la
comunidad latina

ROBERTO REYES
Gerente Alcance Comunitario Latino
rreyes@caringkindnyc.org

“Si, mi mama tiene la enfermedad de
Alzheimer, pero NO, no necesita el
brazalete. Ella no esta tan mal aun”.

“Mi papa no necesita un asistente en
el hogar. ;Yo puedo cuidarlo! Nadie
lo cuidara como yo. El me mantuvo
toda mi vida, asi que yo lo cuidaré”

Si tuviera un délar por cada vez que he
escuchado esas frases, y otras parecidas,
estaria viviendo comodamente en el
tropico. Como latinos, asumimos la

responsabilidad de cuidar a nuestros
seres queridos con una pasion inigualable.
No podemos alejarnos de lo que sentimos
es nuestro deber. Culturalmente,
se desaprueba el NO cuidar a las
personas que nos mantuvieron.

Por lo tanto, muchos de nosotros
asumimos la responsabilidad del cuidado
sin comprender completamente lo que
significard y no estamos preparados
para cumplir con esta tarea compleja
y agotadora. A menudo, los cuidadores
tienen sus propias afecciones médicas
que requieren atencion. No es raro
que los cuidadores se descuiden a si
mismos porque cada momento del dia
estd dedicado al cuidado de un familiar.
Sin embargo, si usted se enferma,
¢quién cuidara a su madre o padre?

Nosotros, en CaringKind comprendemos
completamente la perspectiva del
cuidador. Ayudamos a hacer que la
experiencia de cuidado sea mejor

para la persona con demencia y el
cuidador. Nuestra Linea de Ayuda esta
disponible las 24 horas del dia. Nuestro
personal de Servicios de trabajo social
trabajara con usted para guiarlo y
ponerlo en contacto con los recursos y
herramientas especificos que necesita
para cuidar a su ser querido. Nuestro
programa iJuntos Aprendemos! Como
Cuidar a una Persona con Problemas
de la Memoria ofrece una base de
conocimiento y consejos practicos para
que pueda brindar el mejor cuidado
a su familiar, y cuidarse a si mismo.

No tiene que llegar a una muerte
prematura por cuidar a alguien. Estamos
aqui para ayudar. Nosotros podemos
ayudar. Todos nuestros servicios
los proporcionan especialistas en el
cuidado de la demencia biculturales
y bilingiies, que pueden ofrecer guia
en espafol. Llame a nuestra Linea de
Ayuda al 646-744-2900 para hablar
hoy con un profesional del cuidado.

Actualizacion - Desarrollo

CAROL BERNE

Vicepresidente de Desarrollo
cberne@caringkindnyc.org

Hace mas de 30 afios, CaringKind inicié su
vida como una organizacién sin fines de lucro
de la Ciudad de Nueva York, fundada por
familiares cuidadores que necesitaban apoyo
y guia sobre una enfermedad de la que ellos y
el publico sabian muy poco. La enfermedad
de Alzheimer y otras formas de demencia se
mencionaban raramente y se comprendian
aun menos.

Hoy, nuestros grupos de apoyo, que son
casi 100, siguen siendo la base de todo lo
que hacemos. Con el transcurso del tiempo,
hemos permanecido firmes sobre esta base y
anadido trabajo social personalizado, terapia,
educaciéon y programas de capacitacion
especializados para familiares cuidadores,
una Linea de Ayuda de 24 horas que conoce
los recursos locales, y el Centro de Etapa
Temprana Harry and Jeanette Weinberg

para las personas con pérdida de memoria
prematura o una deficiencia cognitiva leve.

Como nos ubicamos en la étnica y
culturalmente diversa ciudad de Nueva
York, llegamos a las comunidades latinas,
afroamericanas y asidticas con programas
culturalmente competentes. A lo largo de
nuestra larga historia hemos estado dedicados
a ofrecer lo mejor del cuidado de la demencia
para ayudar a las familias a tomar las mejores
decisiones posibles a lo largo de la evolucién
de esta devastadora enfermedad.

Ahora que volvemos a nuestras raices como
beneficencia independiente, nos enorgullece
y honra que la comunidad de donadores de la
ciudad de Nueva York haya adoptado nuestra
causa verdaderamente. Cada afo, recaudamos
casi el 90% de nuestro presupuesto de $10
millones de manera privada. Estos fondos
mantienen las luces encendidas y puertas
abiertas, y cubren a nuestro maravilloso
personal, incluyendo trabajadores sociales
certificados, especialistas en la Linea de
Ayuda, personal de alcance comunitario,
instructores en cuidados para la demencia
y el director de nuestros grupo de apoyo,
todos ellos partes integrales de nuestros
programas y servicios disponibles y gratuitos
para quienes necesiten nuestra ayuda. Como
un agradecido cliente declar6: “A mi madre
le dieron un diagnoéstico de la enfermedad de

Alzheimer hace diez afos y su organizacion
fue una cuerda salvavidas que sirvié para
muchos propdsitos en diversos puntos del
camino en esos primeros anos tumultuosos.
Lo que tienen es increible y siempre estaré
agradecido”

A medida que 2016 llega a su fin, y considere
sus prioridades de beneficencia, sepa que
somos una cuerda salvavidas para usted
hoy, y lo seremos mafana. A medida que
desarrollamos nuestro compromiso de 30
afos con la ciudad de Nueva York, nos
enorgullece ser los pioneros del futuro del
cuidado de la enfermedad de Alzheimer y la
demencia que responde hoy a las necesidades
urgentes de los cuidadores. Nadie debe
enfrentar solo la enfermedad de Alzheimer o
la demencia.

Por favor lea nuestra carta de Fin de afio en
la siguiente pagina y sea lo mas generoso que
pueda. Su donacion también puede ser una
manera de honrar o rendir tributo a alguien
importante en su vida. Este afio, 100% de
su contribucién se quedard en la ciudad de
Nueva York para apoyar a los neoyorquinos
que necesitan nuestra ayuda. En su nombre,
le agradezco su apoyo y su compromiso
con nuestro trabajo. Nosotros, y todos los
neoyorquinos, lo necesitamos ahora mas que
nunca.

caringkind
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ace un ano, dejamos El Alzheimer's Association con base en Chicago y volvimos a nuestras raices como organizacién independiente de la

Ciudad de Nueva York. En aquel momento, nos sentimos gratificados por el esfuerzo de los neoyorquinos al aportar mas de un milléon de
délares en contribuciones, grandes y pequeiias, para apoyar nuestra Campana de fin de afio. Cada délar se quedd en la Ciudad de Nueva
York para el apoyo delos neoyorquinos.

Este ano le pedimos que haga lo mismo y si es posible, mas. Juntos, podemos salvar la vida de las personas que deambulan, mejorar las destrezas del
cuidado de la demencia de los cuidadores domésticos, cambiar la cultura del cuidado en las residencias de largo plazo y transformar la vida de los
cuidadores de la demencia y sus familiares.

Como un cliente dijo: “Estaba al borde de la locura sin nadie a quien acudir, y la asesoria, recursos y continuo apoyo que me brindaron hicieron toda
la diferencia. Siempre estaré agradecido”.

CaringKind sigue siendo firme en nuestro compromiso de brindar programas personales holisticos, sirviendo a miles de neoyorquinos cada afio.
Ahora, como el 100% de cada donacion se queda en la Ciudad de Nueva York, podemos asegurarle que usted, sus vecinos, amigos y colegas tienen
acceso a un estindar de primera en el cuidado de la demencia, cuando y donde lo necesite, 24 horas al dia y sin costo alguno.

Las investigaciones indican que los cuidadores de la demencia estan en mayor riesgo de sufrir ansiedad y depresién que las personas que cuidan a
personas con otras afecciones médicas. En CaringKind, ofrecemos consultas profundas y personalizadas con trabajadores sociales certificados, una
Linea de Ayuda las 24 horas, una extensa red de recursos y programas, cerca de 100 grupos de apoyo a lo largo de los cinco municipios, talleres para
cuidadores y seminarios de educacién y capacitacién para dar las bases para navegar en las complejidades del cuidado de la demencia.Y nuestros
servicios de Etapa Temprana aseguran que una persona con pérdida prematura de la memoria tenga programas, apoyo y consulta especializados.

En ausencia de un tratamiento eficaz, la mejor terapia es el buen cuidado, el cual hemos ofrecido a los neoyorquinos durante mas de 30 anos. En la
actualidad, aun con los recientes avances en la investigacién y una mayor concientizacién, seguimos siendo la Gnica organizacién de la Ciudad de
Nueva York que ofrece una gran variedad de programas y servicios personalizados dirigidos especificamente a las familias afectadas por un diagnéstico
de demencia.

Con su ayuda y apoyo, nos enorgullece haber progresado significativamente en este afo transformador y nos complace compartir con usted los
siguientes puntos destacados:

o Nuestra Linea de Ayuda las 24 Horas, respondié a mis de 10.000 llamadas de cuidadores familiares, personas con la enfermedad,
profesionales del campo y personas “sanas preocupadas”.

o Nuestros Servicios de Trabajo Social ofrecieron mis de 4,500 consultas personalizadas.

e Mejoramos nuestro Programa de cuidado paliativo con capacidad para la demencia, estableciendo un Grupo de asesoria de cuidado
paliativo, compuesto de médicos, trabajadores sociales y colaboradores de la comunidad.

o Nuestra Capacitacion en cuidados para la demencia para cuidadores profesionales instruyd a mas de 350 cuidadores domeésticos,
convirtiéndolos en especialistas del cuidado de la demencia. Mediante nuestra herramienta de compatibilidad de trabajos basada en la red,
Together We Care™, conectamos a las familias con cuidadores capacitados por nosotros.

o Nuestros programas de alcance trabajan en los cinco municipios para llevar al ptblico concientizacién y acceso a nuestros programas
competentes culturalmente para las comunidades latinas, afroamericanas y asidticas.

e Nuestro programa connect2culture® asesora a las instituciones de bellas artes, teatro y danza de la Ciudad de Nueva York sobre como
enriquecer la experiencia para las personas con demencia y sus cuidadores.

o Nuestras actividades de politica pablica estin creando nuevas alianzas para dar apoyo a las iniciativas de cuidadores, asi como para
financiamiento federal para la investigacién.

Sin importar si ha recibido ayuda personalmente de CaringKind o conoce a alguien que nos necesita o necesitara en el futuro, hoy le necesitamos mas
que nunca. Con su generosidad, podremos asegurarnos de que nadie tenga que enfrentar solo la travesia del cuidado de la demencia.

En nombre de los clientes a los que servimos, le deseamos un feliz y productivo ano nuevo. Gracias.

Atentamente,

ot
o Vs
Lou-Ellen Barkan Jed A. Levine
Presidenta y CEO Vicepresidente Ejecutivo, Director de Programas y Servicios

P.D. Se pueden hacer donaciones en nuestro sitio web seguro caringkindnyc.org/yearend.

caringkindnyc.org



Perfil

Entrevista con el
Dr. Max Gomez

DR. MAX GOMEZ

El Dr. Max Gomez es ganador del
premio Emmy como corresponsal
médico para WCBS-TV con mds de
32 anos de experiencia. Moderador,
orador y maestro de ceremonias
experto, el Dr. Gomez es reconocido
por sus presentaciones claras y
concisas de informacion médica
compleja para una gran variedad

de audiencias. El Dr. Gomez estd
comprometido con ayudar al piblico
a comprender y navegar en el mundo
de la medicina y el cuidado de la salud
y la ciencia.

Lou-Ellen Barkan (LEB): Max, cémo,
con sus sobresalientes credenciales,
incluyendo una subespecialidad
postdoctoral de NIH (Institutos
Nacionales de Salud) en la Universidad
Rockefeller, termind en la television?

Dr. Max Gomez (MG): Cuando me
quedaba un afo de subvencion, me di
cuenta de que iba a tener que conseguir
un trabajo verdadero. Habia algunos
trabajos de investigacion y académicos,
pero mis intereses iban mas alla. En
el momento, era director del Comité
de Alumnos Jovenes en Princeton.
Llevdbamos a cabo seminarios de
consejeria de carreras, lo que me
hizo pensar en hacer cosas fuera del
ambiente académico. Una companera
de clase de Princeton me recordo
que fui DJ de radio y director de un
noticiero en una estacion de radio de
la universidad. Me dijo, “Bueno, hiciste
radio y te gusta la ciencia. ; Por qué no
intentas hacer ciencia y television?” Y
pensé, “Es una buena idea”

Algunas personas me sugirieron que
hablara con el director de un noticiero

en WNEW, canal 5 y al editor en jefe
de la revista Popular Science, quien
habia trabajado medio tiempo como
correspondiente de salud y ciencias.
El director del noticiero aceptd que
tenia mas sentido tener un cientifico
y ensenarle como hacer television
que hacerlo al revés. Hice una prueba
informal de un mes. Eso fue hace 36
anos.

LEB: Por haber asistido a Princeton,
su familia debe valorar la educaciéon y
la excelencia. ;Como influy6 su padre
en sus decisiones?

MG: Influyé en mi en maneras que
fueron mads indirectas que como
lo hacen los padres hoy. Mi padre
influy6 con su ejemplo. Mis padres me
apoyaron, pero no se involucraron en
mi vida escolar. Hice lo que senti que
fue lo correcto y afortunadamente tuve
un grupo de compaferos que eran
académicos y con conciencia civica.

Mis padres se divorciaron cuando
yo era muy joven. Los padres de mis
amigos se convirtieron en mentores
y en modelos a seguir. A un amigo
cercano lo reclutaron para jugar tenis
para Princeton y me convencié de
hacer una solicitud. Por mi cuenta,
organicé entrevistas y llené solicitudes
y me aceptaron. Para ser un nino
cubano de una escuela publica de
Miami, Princeton fue un enorme
choque cultural, pero me adapté, me
gradué con honores, y la universidad
se convirtié en la puerta de entrada a
lo que paso después.

LEB: Contar la historia de como se
aprovecharon financieramente de
su padre, que tenia la enfermedad
de Alzheimer, es muy importante. Y
viniendo de usted, como periodista,
crea un impacto aun mayor. Fue algo
muy valiente. Cuando hizo publica
la historia, scree que es una historia
que su padre quisiera que hubiera
compartido?

MG: El me ensefi6 con su ejemplo, y
yo me esfuerzo por hacer lo mismo.
Contar una historia personal lo hace a
uno mas accesible, no una personalidad
de televisién distante. Tiene una
vulnerabilidad y no es diferente de los

demas. He hecho historias sobre mi
cancer de piel, mi cuello y mi cirugia de
reflujo. Como pido a las personas que
compartan sus historias publicamente
cuando estdn en un punto vulnerable
de su vida, seria hipdcrita pensar que
otros deberian hacerlo y yo no.

LEB: Ha ganado muchos premios.
¢Hay alguno que sea particularmente
especial para usted?

MG: El que siempre tengo en la mente
es un pequeno objeto de Lucite que
recibi del Departamento de Salud de la
Ciudad de Nueva York por “Excelencia
en tiempo de crisis’, después de 9/11.

Fue claramente un momento muy dificil
para todos los neoyorquinos. No puedo
decirle el nimero de personas que tuve
que tranquilizar: espectadores, amigos
y conocidos que estaban acumulando
Cipro porque habia Antrax en la ciudad.
Trabajé con el Departamento de Salud,
la Comision de Salud y otros desde la
Escuela de Salud Publica Maiman de
la Universidad de Columbia.

Cuando se encontré Antrax en nuestro
edificio, 30 Rock, las personas de la sala
de prensa enloquecieron. Los niveles
de miedo y ansiedad estaban fuera de
control en la ciudad, pero pasamos
los primeros 20 minutos de cada
transmision asustando a las personas,
y después, como decia mi director de
noticias, al final del programa tenia 90
segundos para tranquilizarlos.

Entrevistaba a algunas personas
importantes y el segmento duraba
dos minutos, querian que lo redujera
a 90 segundos. Me negué. Si ellos
podian pasar 20 minutos asustando
a todos a morir, podrian darme el
tiempo suficiente para decirles a las
personas lo que necesitaban escuchar
para tranquilizarse; ya que su miedo
era una funcion de ausencia de control
y conocimiento. Cuando recibi ese
premio, fue muy significativo, porque
me esforcé mucho por transmitir esa
informacion al aire.

LEB: En ese momento, es extraordinario
recordar que, aunque estdbamos
aterrorizados, nos unimos como

caringkind
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comunidad. La informacién da a la gente
una sensacion de control, pero debe ser
exacta y venir de una fuente confiable.
Por ejemplo, las personas creen que los
hemocitoblastos van a ser una bala de
plata terapéutica para la enfermedad de
Alzheimer. ;Hay alguna validez cientifica
sobre el uso de hemocitoblastos en la
investigacion de la enfermedad de
Alzheimer?

MG: Nos ensenaron que nacemos
con todas las células del cerebro y
corazon que vamos a tener siempre.
Pero en los ultimos 10 anos, hemos
descubierto hemocitoblastos en el
cerebro, en la grasa, en la piel, en el
corazoén, en todos lados, por lo que la
necesidad de usar hemocitoblastos
embrionarios se ha vuelto mucho menor.
La mayoria de la accién se ha trasladado
a los hemocitoblastos adultos, que no
tienen el bagaje moral y ético de los
hemocitoblastos embrionarios, ademas
de que estan mucho mas disponibles.
Y resulta que, con la manipulacién
correcta, hasta podriamos hacer
que hicieran casi lo mismo que los
hemocitoblastos embrionarios.

El uso de los hemocitoblastos en las
terapias para la enfermedad de Alzheimer
es prometedor, pero la dificultad esta
en los detalles. En la enfermedad de
Alzheimer existe una pérdida de ciertas
poblaciones de células del cerebro. Al
inicio, esto probablemente sucede en el
hipocampo, asi que el paso uno puede
ser reemplazar esas células o hacer que
se regeneren. O quiza, si empezamos
con mucha anticipacién, podemos
preservar esas células. Eventualmente,
podriamos detectar el deterioro en una
etapa temprana, antes de que los efectos
cognitivos se vuelvan tan obvios.

Una vez que el deterioro sea obvio,
el desafio estd en averiguar cémo
reemplazar esas células. Es ahi donde
entrarian los hemocitoblastos, pero
esa es solo una parte. En todas las
enfermedades neurodegerativas, las
claves incluyen frenar el proceso de
la enfermedad subyacente, después
reemplazar las células perdidas y
finalmente esas células tienen que
hacer las conexiones correctas. Labuena
noticia es que los hemocitoblastos a
menudo parecen tener una capacidad

asombrosa de “saber” qué y como hacer
esas conexiones si las células se colocan
o regeneran en el lugar correcto en el
cerebro.

LEB: La ciencia es muy compleja e
interesante, pero no ensefamos a las
personas a comprender lo que leen y
escuchan. De hecho, atin recibo llamadas
de personas que sugieren que el aluminio
causa la enfermedad de Alzheimer o que
el aceite de coco la previene. Creemos
que las personas deben aprender a
ser consumidores conocedores de la
ciencia y la medicina. ;Como los ayuda
a hacerlo?

MG: Trato de no solo decirles a las
personas que hay un nuevo estudio y que
esta es la conclusion: el café es bueno
para usted, el café es malo para usted. Si
espera lo suficiente, la conclusion cambia
de semana a semana. Deseo ayudar a las
personas a comprender el como y por
qué llegamos a esa conclusion.

Gran parte de la ciencia y la medicina
parece como una caja negra magica. Le
ponen una vacunay repentinamente ya
esta sano o inmune a la polio. El ptblico
necesita comprender por lo menos un
poco del proceso, porque si no lo hace,
entonces son susceptibles a curas con
aceite de coco y sustos por aluminio.
Ahora es atin peor porque la Internet se
ha vuelto el repositorio y distribuidor de
rumores y verdades cientificas a medias.
El “Dr. Quackenbush” tiene un sitio web
que se ve tan fidedigno como los sitios
de la Clinica Mayo o Sloan Kettering,
pero puede estar promocionando nada
mas que aceite de serpiente.

LEB: Conozco personas que nunca
preguntan cosas como, “;Quién
escribio el estudio? ;Cuantas personas
participaron en ¢é1?” La disciplina
intelectual parece haber decaido.

MG: Una cosa que les recalco mucho
a mis practicantes es que siempre
“consideren la fuente” como la primera
cuestion. Segundo, sin importar dénde lo
lean, siempre localicen la fuente original.
Quiza lea un articulo en The New York
Times, por ejemplo, escrito por un muy
buen periodista, y después de leerlo
varias veces, me ha sorprendido que
no estaba correcto o que no entendié
la cuestion.

LEB: Creo que no debemos permitir que
cualquier persona escriba sobre ciencia,
salvo que sean realmente cientificos
y/o profesionales médicos. Es por esto
que usted es muy valioso para nuestra
organizacion. Estamos muy agradecidos
por su constante participacion y apoyo.

MG: Lo que me motiva es honrar la
memoria de mi padre, pero también esta
la cuestidn de la llegada de la epidemia
de la enfermedad de Alzheimer; esa es
la inica manera en la que realmente
se puede describir. Si, aunque sea la
mitad de las personas que segun las
predicciones tendran la enfermedad
de Alzheimer la contraen, estamos en
grandes problemas. Nunca podremos
costearlo. Las personas deben saber
sobre la enfermedad, sobre los
problemas y como el financiamiento
para la investigacion y cuidado debe
asignarse.

Es muy tarde para ayudar a mi padre,
por supuesto, pero mi participacion
puede ayudar a otros. Es por eso que
doné su cerebro al NYU Alzheimer's
Disease Center. Es por eso que lo
ayudé a ser voluntario para algunos
de los estudios de investigacién sobre
el liquido cefalorraquideo, pruebas
neurocognitivas y MRI que hizo. Lo hice
porque pensé que podria ayudar a otros,
y €l lo hizo porque confiaba en mi y en
mi juicio. No estoy seguro si comprendio
completamente el como y el por qué,
pero confié en mi.

LEB: Su fe en usted es semejante a lo
que todo sentimos, cuando prendemos
las noticias y escuchamos sus reportes.
Confiamos en usted y sabemos que tiene
las mejores intenciones en su corazon.
Y le agradecemos por eso y por hablar
con nosotros hoy.

caringkindnyc.org
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Alzheimer’s

El domingo 16 de octubre, cerramos

nuestra primera temporada de

Caminatas bajo nuestro nuevo nombre

de CaringKind. Estas caminatas

reunieron a miles de neoyorquinos

de Brooklyn, Queens, Staten Island Sh S

y Manhattan, todos con la misioén de Alcance Comunitario Latino

#GIVECARE. Informacién en Espafiol

Luciendo nuestro nuevo y alegre ~ Latino b{’trea‘h .
‘look’, nuestros caminantes se unieron ‘ .
para honrar y recordar a las personas

afectadas por un diagnostico de

Alzheimer o demencia, a la vez que

destacabany celebraban los sacrificios

y esfuerzos de los cuidadores a lo

largo de la Ciudad de Nueva York.

Agradecemos a nuestros capitanes
de equipo, participantes, familiares,
companeros de trabajo y amigos,
quienes apoyaron nuestras caminatas
2016.

También agradecemos a nuestros

devotos seguidores, incluyendo

nuestro maestro de ceremonias, :

Bill Ritter, de WABC-TYV, el célebre , %

E wory U
 Loving Mooy

campeon David Hyde Pierce, y todos \ ‘ s |
nuestros patrocinadores. !
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Richmond Behaviorial Newmans Own Organics
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Servicios en Espanol

Grupos de Apoyo Seminarios Educativos

Estos grupos de apoyo estan
disponibles para aquellas
personas que cuidan a un ser
querido con problemas de la
memoria. Vengan a compartir
sus experiencias y obtengan
apoyo emocional y ayuda para
desarrollar nuevas técnicas de
cuidado.

Brooklyn

Jacqueline Hernandez Day Center
Martes, cada dos semanas

Linea de ayuda: 646-744-2900

NYC Public Library, Williamsburg
Branch (Division Ave)

Lunes, cada dos semanas

Linea de ayuda: 646-744-2900

Bronx
Belmont Blvd. Apt's
Linea de ayuda: 646-744-2900

Manhattan

Riverstone Senior Life Services
Miércoles, cada dos semanas
Linea de ayuda: 646-744-2900

Settlement House (Calle 106)
Lunes, cada dos semanas
Linea de ayuda: 646-744-2900

Queens

Sunnyside Senior Center
(Calle 39)

Miércoles, cada dos semanas
Linea de ayuda: 646-744-2900

Para mas informacion
sobre programas
educativos llame a la

Linea de Ayuda las
24 Horas
646-744-2900.

Entendiendo la Demencia
Ofrecemos informacidn sobre la
enfermedad de Alzheimer y otros
tipos de demencia. Los familiares
aprenderan acerca de recursos y
servicios que los pueden ayudar

a enfrentar los obstaculos que se
presentan y planear para el futuro.

Seminario Legal y Financiero

En este seminario se discutiran
temas relacionados con el acceso
al cuidado en el hogar, aplicacion
para Medicaid y planeacién para el
futuro financiero.

Taller Interactivo para
Familiares

Este taller estd dirigido a los
familiares de las personas con
Alzheimer y otros tipos de
demencia. Tiene una duracién

de 10 horas y se enfoca
principalmente en estrategias para
mejorar la comunicaciéon y para
manejar los comportamientos

mas comunes de las personas con
demencia. Incluye informacién
sobre la enfermedad de Alzheimer
y ofrece sugerencias practicas
para cada una de las etapas. Al
final de cada sesidn se exploran
técnicas para reducir el estrés y
mejorar la calidad de vida de los
familiares encargados del cuidado.

Entrenamiento para
Trabajadores del Cuidado en el
Hogar

Es un programa de 50 horas
especialmente disefiado para
ofrecer a los trabajadores

del cuidado en el hogar el
conocimiento y las herramientas
necesarias para cuidar de
personas con Alzheimery

otros tipos de demencia. El
entrenamiento se enfoca en
técnicas de comunicacion,
estrategias para manejar las
conductas de las personas con
demencia, estudio de casos y
sugerencias practicas. Igualmente
se ofrecen técnicas

para reducir el estrés relacionado
con el trabajo.

Para mayor informacién y para
registrarse llame al 646-744-2900.

Programa de seguridad

para deambulantes

El programa ayuda a lograr el
regreso seguro de individuos
con Alzheimer o una demencia
relacionada, que deambulan y se
pierden. Para mas informacién
acerca del registro en el
programa, por favor

llame a Elizabeth Santiago

al 646-744-2918.

caringkindnyc.org
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New York, NY 10017

CHANGE SERVICE REQUESTED
caringkindnyc.org
646-744-2900 — 24-hour Helpline

Las facturas de
servicios publicos se
estan acumulando en

la gaveta.

Nunca es demasiado tarde o
temprano para buscar apoyo
sobre el Alzheimer.

Llama a nuestra Linea de Ayuda. Estamos aqui en cualquier momento
que necesite hablar.

646-744-2900
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