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Las facturas de servicios
pUblicos se estan
acumulando en la gaveta.

Usted encontro
zapatos en el
congelador.

Nunca es
demasiado temprano
(o muy tarde) para
hablar sobre apoyo
sobre Alzheimer.
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Mensaje de la Presidenta

Estimados Amigos:

Usted esta de camino a su casa del trabajo cuando su esposa
lo llama para pedirle que pare en la tienda de la esquina para
comprar leche. Usted lo hace. El dueno de la tienda, quien lo
conoce por anos, se ve confundido. Le cuenta que su esposa

visitd hoy la tienda ya tres veces, para comprar leche.

Su padre tiene Alzheimer. Ya no lo
reconoce. Esta cada vez mas paranoico.
Cuando habla, lo que dice no tiene
sentido. No puede moverse. Usted se
siente perdido y solo. Sin importar
en qué situacién se encuentre en la
tarea de brindar cuidados, nunca es
demasiado temprano, o demasiado
tarde, para hablar con los profesionales
de CaringKind. Sea que sospeche que
algo podria estar mal con un amigo o
familiar o si ha estado luchando por
su cuenta durante anos cuidando a
alguien con demencia, no tenga miedo
de pedir ayuda. No tiene que enfrentar
esto solo.

Un Especialista de Ayuda compasivo
y capacitado de CaringKind siempre
esta disponible para hablar con usted
en el 646-744-2900, 365 dias al afo, 24
horas al dia, en mas de 200 idiomas.
La primera llamada lo introduce a
usted a una comunidad de personas
que ha vivido lo que est4 viviendo y
comprende su situaciéon. Nuestros
programas educacionales, grupos
de apoyo, servicios de trabajo social
y programas de arte gratuitos lo
conectaran a un mundo de cuidado
que facilitara su carga y hara cada dia
un poquito mas brillante.

Como ya muchos de ustedes saben,
ocupo dos posiciones en el mundo de
cuidados de Alzheimer. Primero, fue
como cuidadora de mis padres, ambos
con demencia. A pesar de que estaba a
cargo de esta organizacion maravillosa
que brinda un apoyo superior a la
comunidad de Alzheimer de NYC,
cuando se trat6 de tomar decisiones

criticas sobre el cuidado de mi mama,
me sorprendi6 aprender cuanto no
sabia. Fui bendecida, sin embargo, al
tener profesionales de CaringKind
que me ayudaron a navegar a través
de algunas decisiones muy dificiles
al final de la vida de mi madre. Al
mirar en retrospectiva, ahora sé que
deberia haber buscado ayuda mucho
antes de lo que lo hice. Pero el punto
importante es que busqué ayuda. Y
cuando lo hice, pude cuidar a mi mama
con mucha mas confianza y menos
estrés. Cada dia fue mas facil para mi
y para ella.

La segunda posicién que tengo es
una que me enorgullece: Presidentay
Directora Ejecutiva de CaringKind. En
esta etapa de cambios significativos,
sumensaje se ha hecho oir claramente.
Ustedes nos dijeron undnimemente
que apoyan nuestra decisién de
enfocarnos en la mejor terapia
disponible hoy: un buen cuidado.

Por lo tanto, después de casi un ano
en esta transicion excitante, nunca
es tarde para decirles GRACIAS.
Sea usted un donante individual,
patrocinador corporativo, fundacién
u oficial del gobierno, su generosidad
es la fuerza motora que nos permite
crear un mundo donde el estigma
de un diagndstico de Alzheimer o
demencia ya no forza a las familias a
aislarse y nadie tiene miedo de pedir
ayuda.

Nuestra desafiliacion con el
Alzheimer’s Association nacional
también nos ha permitido formar una

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

alianza con una nueva organizacion
investigadora extraordinaria, Cure
Alzheimer’s Fund. Desde su fundaciéon
en 2004, Cure Alzheimer’s Fund ha
contribuido con mas de $38 millones a
la investigacion, donde el 100% de cada
dolar recaudado se usa para financiar
algunas de las mejores mentes
cientificas en el mundo. A pesar de
que nuestra asociacion solo esta en sus
comienzos, no es demasiado temprano
para agradecer al Director Ejecutivo
Tim Armour y su equipo por trabajar
con nosotros para crear esta nueva
alianza de cuidado y cura.

Veo claramente cosas excelentes
en el futuro de CaringKind. En los
ocho meses desde que volvimos
a nuestras raices como una
organizaciéon independiente y local,
las llamadas a nuestra Linea de Ayuda,
la participacion en programas, las
interacciones con trabajadores
sociales y, la concientizacion de
quiénes somos y que hacemos, estan
aumentando dramaticamente.

Sabemos ademas que esto significa
que la necesidad de la comunidad
esta creciendo. Por eso recuerde,
nunca es demasiado temprano o
tarde para pedir y recibir nuestra
ayuda, para convertirse en un amigo
de CaringKind, o defensor del buen
cuidado. Estamos aqui para todos los
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Del Director del Programa

Estimados Lectores:

El mensaje explicito de nuestra reciente campana publicitaria en los

trenes subterraneos financiada por una subvencion del Departamento

de Salud del Estado de Nueva York fue: “"Nunca es demasiado

temprano o demasiado tarde para pedir apoyo contra el Alzheimer".

El mensaje implicito es que el momento de pedir ayuda es altamente

personal, tanto para la persona diagnosticada como para su familia.

Algunos entran en accién
inmediatamente al buscar ayuda,
recursos e informacioén y crear un plan.
Otros no son tan rapidos en actuar por
una variedad de razones emocionales
y précticas. Estamos aqui para ayudar
a encontrar el alcance y los recursos
adecuados para cada personay familia.

Escuchar las palabras “Usted tiene
Alzheimer” tiene un impacto emocional
profundo en la persona diagnosticada,
ademas de los miembros de la familia.
Lanegacién es una respuesta normal, y
saludable, para enfrentar el diagnostico,
lo que permite el tiempo para procesar
la informacién, trabajar durante el
desafio inicial, y protegerse contra
sentir un terror real. Pero sila negacion
persiste, inhibe el proceso de recibir
ayuda y apoyo.

Los sentimientos de culpa, miedo
e ira podrian reforzar o interferir
con la necesidad de recibir ayuda.
Afortunadamente, el personal de
CaringKind est4 capacitado para ayudar
a personas a procesar y comprender el
impacto de un diagndstico y brindar
la guia para que accedan a recursos
criticos. Aunque nunca es tarde para
pedir ayuda, existen ventajas al acceder
a programas y servicios de CaringKind
en forma temprana en vez de esperar.
Asi es como puede comenzar:

e Llame a nuestra Linea de Ayuda
al 646-744-2900. Con frecuencia,
escuchamos a las personas que llaman
decir que lamentan no haber llamado
antes. Nuestros Especialistas de la
Linea de Ayuda ofrecen apoyo, acceso
aprogramas locales e introducciones a

una gran variedad de servicios ofrecidos
por CaringKind, incluyendo nuestros
programas educativos y de capacitacion.

* Inscriba a la persona que cuida en el
MedicAlert® NYC Wanderer’s Safety
Program (Programa de Seguridad Para
Deambulantes). Para las personas que
no pueden pagar la tarifa de inscripcion
hay becas disponibles y el producto
brinda identificacién en caso de que la
persona con impedimento cognitivo se
pierda. Como decimos con frecuencia,
necesitamos tener esperanza hacia lo
mejor y planear para lo peor. Si se usa
el brazalete, todos pueden respirar
un poco mas tranquilos. Sin éste,
un episodio de este tipo es aun mas
aterrorizante para las familias y amigos,
y mas desafiante para la policia que esta
tratando de ayudar.

* Comience la planificacion de atencién
alargo plazo al hablar con un trabajador
social de CaringKind, y asista areuniones
educativas que explican las diferentes
opciones de atencién y hospedaje
ademas de como pagar estos servicios.
Esto se hace mejor cuando la persona
aun tiene la capacidad de participar
en las discusiones y dar a conocer sus
deseos. Aunque existen estrategias
para ayudar a financiar la atencion en
el momento que se necesita, asistir a un
Seminario Legal y Financiero y reunirse
con un abogado experimentado le daran
opciones y el tiempo para comprender
el sistema complicado de pago y acceso
a atencidn a largo plazo, ademas de la
oportunidad de crear un plan que sea
mejor para usted y su familia.
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Vicepresidente,

Director de Programas y Servicios
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* Participar en el Centro de Etapa
Temprana Harry and Jeanette
Weinberg le brinda a las personas en
la etapa temprana de Alzheimer y otras
demencias, la oportunidad de socializar
con otros con las mismas experiencias
para involucrarse en programas
estimulantes y enriquecedores (sin
mencionar, jdivertidos!). Debido a que
el programa esta limitado a personas
con un diagnoéstico de impedimento
cognitivo leve o etapa temprana de
Alzheimer, cuanto mas temprano se
inscriba, mejor.

* Considere unirse a un grupo de apoyo
aun si piensa que es muy temprano o
tarde. Muchos cuidadores dicen que
lamentan no haberse inscrito antes. El
sentido de alivio, de ser comprendido
y de comunidad es poderoso y sanador.

* Connect2culture® ofrece una
gran variedad de programas de arte,
musica, baile y programas culturales
para personas con la enfermedad y
sus familias o cuidadores a sueldo.
Qué regalo es experimentar la cultura
rica de la Ciudad de Nueva York en
un ambiente que apoya a personas
con impedimentos cognitivos, donde
nadie tiene que sentirse incomodo o
avergonzado.

Recuerde que todos los programas de
CaringKind son gratuitos. Usted no
tiene que enfrentar solo al Alzheimer.
Nunca es demasiado tarde o temprano.
Llamenos al 646-744-2900 en cualquier
momento para aprender mas sobre
estos programas o visite caringkindnyc.
org. Usted se alegrara de haberlo hecho.

caringkindnyc.org




Articulo Principal

Entrevista con el
Dr. Richard Isaacson

RICHARD S. ISAACSON, M.D.

Richard S. Isaacson, M.D., sirve como
Director de la Clinica de Prevencion de
Alzheimer, Programa de Trastornos de
Memoria Weill Cornell, y Director del
Programa de Entrenamiento de Residencia
Neuroldgica en el Hospital Weill Cornell
Medicine/NewYork-Presbyterian.

ElDr. Isaacson se especializa en la reduccion
de riesgo y tratamiento de la enfermedad
de Alzheimer (AD), impedimentos cognitivos
leves debido a AD y AD pre-clinica. Su
investigacion se enfoca en la nutricion y
en la implementacion de intervenciones
dietéticasy de estilo de vida para el manejo
de AD.

Jed Levine (JL): Richard, gracias
por tomarse el tiempo para hablar
con nosotros. Empecemos hablando
sobre como se interesé en Alzheimer,
demencia y salud cognitiva.

Dr. Richard Isaacson (RI): Cuando
estaba en la secundaria, mi Tio Bob
fue diagnosticado con Alzheimer. En
ese entonces se llamaba demencia
senil. No sabiamos qué era, pero
definitivamente lo cambi6. Al
principio, eran cosas pequenas
por la que culpamos a la edad.
Luego, al empeorar, no solo era su
memoria, era su comportamiento y
personalidad. Esa fue la primera vez
que vi la enfermedad de Alzheimer.

Durante mis estudios de medicina,
me interesé en el cerebro y queria
estudiar neurologia, el tema mas
desafiante para mi. Ademas, mi
hermano es un neurdlogo que se
especializa en Parkinson; quizés es
algo en mi ADN.
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Cuatrodemisfamiliareshanpadecido
la enfermedad de Alzheimer, por lo
que conozco su desarrollo desde la
etapa temprana hasta la etapa tardia,
cuando las personas entran en
cuidado institucional. Me involucré
mucho mas cuando una prima fue
diagnosticada con problemas de
memoria. Después de hablar con su
médico de cabecera, tuve la certeza
de tomar la decisiébn correcta al
especializarme en Alzheimer.

Definitivamente, usted tiene un
interés personal en esto. ;Puede
contarnos sobre su trabajo en el
Hospital Weill Cornell Medicine/
NewYork-Presbyterian?

RI: En el afio 2005, terminé mi
capacitacién y en el 2009, vi a un
paciente con Alzheimer cuyo hijo
era doctor. Después del diagndstico,
me preguntod: “.. Isaacson, sé que
tiene varios familiares con esta
enfermedad, ;Qué estds haciendo
para tratar de prevenirla?”. En
el 2009, vi a mi primer paciente
referido para la reduccion de riesgo
de Alzheimer. Durante los siguientes
afos, alrededor del 20 por ciento de
mi practica se enfocéd en familiares
de pacientes con Alzheimer, para
determinar si podian hacer algo para
reducir su riesgo.

En 2013, fui contratado por Weill
Cornell Medicine para continuar ese
trabajo en tiempo completo. Ahora,
el 20 por ciento de mi trabajo es
tratamiento que incluye deterioro
cognitivo leve debido al Alzheimer,
ademés de la demencia causada por
el Alzheimer. En el 2013, abrimos
también la Clinica de Prevencion
de Alzheimer, la cual profundiza
en el riesgo de una persona.
Tratamos de identificar sus riesgos
modificables versus los riesgos no
modificables, y luego unirlos en un
plan personalizado, con base en
genética y otros factores multiples.
El término para este proceso es
“medicina de precisiéon clinica”. El
término “medicina de precision” fue

Linea de Ayuda (646) 744-2900

acufiado por Cornell.

La medicina de precisién clinica es el
mejor término porque no existe un
enfoque de “talla Uinica” para todos
cuando se trata del tratamiento,
reduccion de riesgo u otro camino
para la prevencién de Alzheimer.

¢Le preocupd a usted que el
nombre pudiese ser confuso o hiciese
esperanzar a las personas en mas de
lo que puede lograr?

RI: He sido extraordinariamente
cuidadoso en el uso de la palabra
“prevencion”. Si usted lee nuestros
folletos, decimos: “Un nuevo enfoque
a la salud cerebral”, o decimos: “Un
enfoque personalizado a la salud
cognitiva” En nuestra jerga, no
usamos frecuentemente los términos
“Alzheimer” y “prevencion” en la
misma oracion.

Pero, con nuestro derecho
reclamado, decidimos ser valientes
y controversiales y pusimos las
palabras “Alzheimer” y “prevencion”
en la misma oracion y agregamos la
palabra “clinica”.

La clave aqui es que, en el 2016,
podemos usar los términos juntos
de la misma manera que podemos
hacerlo con otras enfermedades. Por
ejemplo, cuando digo que se puede
prevenir un ataque cardiaco o un
derrame cerebral, debo preguntar,
¢se puede realmente prevenir un
ataque cardiaco o derrame cerebral?
Quizas, pero no se pueden prevenir
todos los ataques cardiacos o
derrames cerebrales.

Basados en nuestra hipotesis apoyada
por nuestros datos y observaciones,
un subconjunto de pacientes que
corre riesgo de la enfermedad
de Alzheimer puede prevenir
Alzheimer, o por lo menos retrasarla
lo suficiente hasta encontrar un
medicamento exitoso. En otras
palabras, por medio del estilo de vida
y otros cambios médicos, se puede
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prevenir efectivamente la enfermedad
de Alzheimer.

El término “prevencion de Alzheimer”
es adn controversial, pero con los
ensayos de prevencion que se estan
realizando ahora, las personas vienen
a verme cuando tienen mas de 65 aflos
de edad para ver si califican para este
tipo de ensayo.

El estudio A4 recién cambié la
manera que todo el campo mirara a
la enfermedad de Alzheimer y con
suerte, hara el mayor impacto en la
enfermedad. Dicho esto, pasaran por
lo menos cinco o mas afos hasta poder
estudiar cualquier dato, y aun no
contamos con una droga exitosa en el
horizonte.

En un contexto clinico, pusimos a
personas en un plan de intervenciéon
para reduccion de riesgo, basado en
evidencias, de riesgo relativamente
bajo, personalizado y clinicamente
preciso. Esto no es algo donde alguien
dice: “Bueno, haga ejercicio y coma
mejor”. Esto es: “la evidencia de
nutriciéon es X, pero sus marcadores
bioloégicos nutricionales son Y, Z, A,
D, E, y K, por lo tanto le decimos que
coma lo siguiente..” Es un plan tan
personalizado a tal punto que, ahora
mismo, somos una de las Gnicas tres
clinicas de prevencion de Alzheimer en
Estados Unidos.

¢Doénde estan las otras dos clinicas?

RI: El Programa de Prevencion de
Alzheimer en Cedars Sinai en Los
Angelesy en la Universidad de Alabama
en Birmingham. El nombre de la clinica
es Clinica de Evaluaciéon de Riesgo
e Intervencion de la Enfermedad de
Alzheimer de UAB, el cual es, diria
yo, un término mas exacto y mas
cuidadoso. Es mas, pienso que podria
ser el mejor nombre. El Dr. David
Geldmacher fue muy cauteloso en
colocar juntas las palabras prevenciéon
y Alzheimer. Siempre me senti bien
sobre esto porque si tengo un ensayo

de prevencion clinica de Alzheimer,
eso lo legitima de alguna manera. Al
final de cuentas, estamos aplicando
la mejor evidencia en términos de
ensayos de control aleatorio. Ademas,
aplicamos nuestra mejor evidencia
epidemioldégica para reducir el riesgo
de Alzheimer de alguien. De manera
parecida al ataque cardiaco o derrame
cerebral, estamos tratando de reducir
el riesgo o retrasar el comienzo. El
problema es que si alguien piensa
que el Alzheimer es inevitable,
la Unica opciéon es no hacer nada
proactivamente para protegerse a si
mismo o reducir el riesgo. La razdén
numero uno por la que pacientes en mi
clinica no son proactivos es temor a la
peor enfermedad en la Tierra.

Hay cosas que son particularmente
aterradoras sobre el Alzheimer.

RI: Cuando las personas tienen la
nocién de que no hay nada que pueden
hacer y siguen comiendo de una
cierta manera, no ven a su médico de
cabecera, no toman sus medicamentos
de presion arterial o combaten su
diabetes, no han tratado factores de
riesgo facilmente modificables que
pueden proteger la funcion cerebral.
Ahora tenemos la evidencia suficiente
para decir esto.

Esa es una distinciéon importante.
Controlar aquello que se puede para
mantener la salud y como resultado,
mantener la salud cerebral, es
relevante. Inclusive al enfrentar una
enfermedad dificil, la esperanza es que
uno mejorara la calidad de vida y el
resultado para esa persona.

RI: Nuestro equipo pasa colectivamente
hasta siete horas con cada paciente
para brindarle ese personal, “;Qué
puede hacer para reducir su riesgo?”.
Cada paciente tiene que completar
una encuesta de 45 minutos y realizar
un curso en linea de 45 minutos sobre
genética, factores deriesgo, ylas etapas
del Alzheimer. Veo a cada paciente por
una hora y media. Durante este tiempo

hacemos mediciones corporales,
pruebas y juegos cognitivos en la
computadora. Estos son seguidos
por una conferencia de discusiéon en
equipo que lleva entre 20 y 30 minutos
por paciente.

Este campo aun est4 en panales, por lo
tanto, aprendemos literalmente cada
dia. Lo que estamos viendo ahora,
y hemos publicado recientemente
algunos datos preliminares de esto, es
que si la persona toma control de su
salud cerebral y escucha las cosas que
le decimos que haga, existen ciertas
areas de su cogniciéon que mejoraran.
Como ejemplo, la velocidad de
procesamiento mejorara. La funcién
de ejecucién mejorard y esto no es
solo el “efecto de practica”. Esto es seis
meses mas tarde, datos validados en
varios dominios. Estamos mejorando
la funcién cognitiva. Puede leer mas
sobre esto en www.ncbi.nlm.nih.gov/
pubmed/27116241.

¢Esta mejorando la memoria?

RI: No estamos mejorando la memoria
tan robustamente. La memoria ha
permanecidoigual. Mejorar lamemoria
es la cosa mas dificil. Pero la funciéon
ejecutiva, velocidad de procesamiento
y funcién cognitiva general estan
absolutamente mejorando en las
personas mas disciplinadas.

Los marcadores biolégicos también
estan mejorando. El colesterol y los
niveles de Aacidos grasos omega-3
en la sangre pueden mejorar. La
homocisteina podria bajar y los
niveles de vitamina B podrian subir.
La vitamina D baja fue corregida.
Si podemos contraatacar esta
enfermedad desde una perspectiva
metabodlica antes de que la amiloide
llegue ahi, entonces podemos retrasar
el deposito de la amiloide. Eso es lo que
queremos lograr.

Lea mds de la entrevista con el
Dr. Richard Isaacson en el boletin
informativo de Otonio 2016.

caringkindnyc.org




Subsidio del Estado de Nueva York

Expansion del Programa de Asistencia
Comunitaria del Estado para Alzheimer

=

MATT KUDISH
Vicepresidente de Servicios al Cuidador
mkudish@caringkindnyc.org

El afio pasado estuvo lleno de cambios
importantes en CaringKind. Ademas de
presentar nuestro nuevo nombre y marca,
experimentamos simultdneamente un
crecimiento sin precedentes de nuestro
personal y nuestros programas. Con el
apoyo del Departamento de Salud del
Estado de Nueva York, CaringKind pudo
expandir nuestros programas y servicios
de mucha necesidad en toda la ciudad.
CaringKind ha recibido mas de $1.1
millones anualmente durante los proximos
dos afios por medio de una expansion del
Programa de Asistencia Comunitaria del
Estado para la Enfermedad de Alzheimer
(AlzCAP). Este proyecto ha permitido a
CaringKind mejorar varios programas
existentes, ademas de desarrollar
nuevos programas para mejorar el apoyo
de las necesidades particulares de las
comunidades de Alzheimer de Nueva York.

La Linea de Ayuda de CaringKind es la
forma en la que la mayoria de nuestros
clientes se comunican por primera vez.
Al difundirse las noticias del buen trabajo
que hacemos, y la cantidad de llamadas
crece, es de suma importancia poder
continuar satisfaciendo las necesidades
de las personas que nos llaman. Con
esto en mente, hemos agregado dos
Especialistas de Ayuda adicionales, ambos
bilingiies en inglés y espafiol. Estos nuevos
miembros del personal nos permiten no
solo responder cada llamada cuando
entra, pero hacerlo con una capacidad
lingtistica y culturalmente adecuada sin
precedentes. Nos puede contactar en la
Linea de Ayuda 24/7/365 en 200 idiomas al
llamar al 646-744-2900 o enviar un correo
electronico a helpline@caringkindnyc.org.

Mientras mas personas nos contactan,
cada una con su propio viaje complicado
por la demencia, hemos visto un aumento
en derivaciones a nuestro departamento
de Servicios de Trabajo Social. Desde
asesoramiento individual y familiar hasta
el desarrollo e implementacién de planes
complejos de atencidén y asistencia en
la navegacién de un escenario siempre
cambiante del cuidado a largo plazo,
nuestros trabajadores sociales estan
trabajando con mas clientes que nunca. Por
esto, tomamos la oportunidad de crecer
nuestro equipo de trabajo social para poder
satisfacer mejor las demandas de nuestros
clientes y conducir un alcance y educacion
mas significantes a través de diversas
comunidades. Agregamos dos trabajadores
sociales a nuestro departamento de
Servicios de Trabajo Social con base en
las oficinas principales del centro de
Manhattan, ademas de dos posiciones
de Trabajador Social de Alcance: un
trabajador social dedicado alos residentes
de Staten Island, y otro alas comunidades
coreanas de Nueva York. Para aprender
mas sobre como nuestros Servicios de
Trabajo Social pueden asistirlo, llame a
nuestra Linea de Ayuda y solicite hablar
con un Trabajador Social, o visitenos en
linea en caringkindnyc.org/socialwork.

Hemos también expandido nuestro
departamento de Capacitacién. Por
medio de la subvencion de AlzCAP, hemos
contratado a un capacitador en el idioma
chino que facilitard la capacitaciéon en
el area de Nueva York tanto en inglés
como mandarin, incluyendo nuestro
taller reconocido nacionalmente de
Entrenamiento en Cuidado de Demencia
para Cuidadores Profesionales (DCTPC)
y nuestro Taller de Cuidador Familiar
de 10 horas. El DCTPC es un programa
de siete dias exclusivamente disefiado
para mejorar la capacidad de cuidadores
pagos de personas con demencia y esta
cambiando la manera en que brinda
cuidado, y se recibe, para cientos de

personas afectadas por la demencia cada
ano. Entrenamiento como este no existe
en ninguna otra parte en Nueva York.

Connect2culture® es la iniciativa de arte
cultural de CaringKind para personas con
demencia y sus cuidadores, y con este
financiacion del estado, contratamos
a un Gerente de tiempo completo de
connect2culture, quien se enfocaré en
trabajar con instituciones culturales en
toda la ciudad que tienen programas de
acceso existentes, ademas de brindar una
guia experimentada para nuevas entidades
al presentar programas exitosos. Ademas
de trabajar con socios de larga data como
el Museo Judio, el Museo de Brooklyn y el
Museo Intrépido de Aire y Espacio, estamos
deleitados de asociarnos con nuevas
organizaciones incluyendo Lincoln Center
for the Performing Arts, la Biblioteca
Publica de Brooklyn y el Jardin Botdnico
de Brooklyn. Para mas informacion sobre
connect2culture, y para aprender sobre
donde se ofrecen programas en su area,
visite caringkindnyc.org/connect2culture.

Estos fondos nos permitieron también
expandir nuestro departamento de
Educacién al contratar un Gerente para
edificar sobre las muchas reuniones
que ofrecemos regularmente. En los
proximos meses llevaremos varias
reuniones a lugares en toda la ciudad y
desarrollaremos nuevos programas para
cuidadores familiares y profesionales,
incluyendo mas programas de educacion
continua para trabajadores sociales.

Todo este crecimiento y expansion es
para asegurar que estamos totalmente
preparados para satisfacer las necesidades
de los neoyorquinos afectados con
demencia. Y con todos nuestros programas
y servicios disponibles gratuitos, nunca
es verdaderamente demasiado temprano,
o demasiado tarde, para hablar sobre
el apoyo de Alzheimer y la demencia.

ingkind
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Seguridad de Deambulantes

Nunca es demasiado temprano, pero
podria ser demasiado tarde

ELIZABETH BRAVO SANTIAGO
Directora del Programa de seguridad para
deambulantes
esantiago@caringkindnyc.org

Nunca es demasiado temprano para
inscribirse en el MedicAlert® NYC
Wanderer’s Safety Program (Programa
de Seguridad Para Deambulantes),
pero podria ser demasiado tarde.
Durante el invierno recibi una llamada de
la Sra.J preguntando sobre MedicAlert®
NYC para su esposo. Deseaba informacién
sobre el programa y céomo funciona.

MedicAlert® NYC es un servicio de
inscripciéon anual que le provee a los
cuidadores y personas con demencia
la capacidad de crear y manejar sus
registros personales de salud a la vez
que se mantiene la seguridad, privacidad
y confidencialidad. A cada miembro se
le da un brazalete de acero inoxidable
personalizado con identificacién
meédica que brinda a los primeros en
responder, informacién critica sobre
las condiciones médicas o cualquier
alergia potencialmente mortal, ademas
de un ndmero telefénico directo de 24
horas para emergencias de MedicAlert.

La enfermedad de Alzheimer destruye las
neuronas del cerebro responsables de la
memoria, el pensar y comportamiento.
Debido a estos cambios, una persona
con Alzheimer o demencia relacionada
puede desorientarse en lugares
familiares y perderse en cualquier
momento. Sabemos que seis de diez
personas deambularan y se perderan.

Ya que el deambular puede ocurrir en
cualquier etapa de la enfermedad, como
precaucion le dije a la Sra. J que nunca es
demasiado temprano para inscribir al Sr.

Jen MedicAlert® NYCy estar preparados
en caso que esto ocurra. Le ofreci inscribir
a su esposo via telefonica. Sin embargo, la
Sra. J dijo que no y que esperaria porque
élno estaba actualmente deambulando y
siempre volvia de sus caminatas regulares.
Pasaron varias semanas y recibi una
llamada de la Sra. J muy molesta. Mientras
estaba en el consultorio del médico, dejé a
su esposo en la sala de esperay le pidi6 que
se quedara alli hasta que ella completara
su evaluacién médica de rutina.
Cuando la Sra.J volvié a la sala de espera,
el Sr. J no estaba alli. Lo busco6 en el bafio
de hombres y habitaciones adyacentes,
pero no lo pudo encontrar. Mientras
estabamos en el teléfono, la Sra. ] me
dijo que lamentaba haber pospuesto la
inscripcion de su esposo en el programa,
y que debido a que con frecuencia perdia
su billetera, actualmente no tenia una
identificacién con él. Le aseguré que
asistiriamos al departamento de policia
con la busqueda de su esposo, y que
hariamos todo lo posible para poder
ayudar a encontrarlo. Estoy segura de que
muchas personas pueden relacionarse
con dejar las cosas para mafiana. Pero
a veces, mafiana puede ser muy tarde.

Una persona diagnosticada con la
enfermedad de Alzheimer o demencia
relacionada siempre debe tener algin tipo
de identificacion con ella. A medida que
la enfermedad progresay las capacidades
de la persona comienzan a cambiar, se
hace extremadamente importante
mantener la seguridad de la persona.
El brazalete MedicAlert contiene
informacion vital de identificacién, y es
dificil para una persona quitarselo por
su cuenta. Estos son algunos pasos para
ayudarlo a proteger a la persona que cuida:

* Por favor visite caringkindnyc.org/
wandersafety o llame a la Linea
de Ayuda al 646-744-2900 para
inscribirse.

* Mantenga un registro del nimero
de identificacion del miembro y el
numero de la linea directa 1-800-
625-3780 de 24 horas.

* Tome una fotografia de la persona
que inscribe. Mantenga esta foto en
su teléfono o computadora. Durante
el proceso de inscripcién usted
necesitara proveer a MedicAlert®
NYC con una foto actual del
miembro. Esta foto se entregard a la
policia si ocurre un incidente.

* Mantenga una prenda de ropa usada
de la persona sin lavar en una bolsa
plastica para ayudar a encontrarla
con el uso de perros en caso de
que la persona deambule. Para que
esto sea mas efectivo, asegurese de
cambiar la prenda cada 30 dias.

* Informe a vecinos y amigos en
su comunidad que la persona
que cuida estd diagnosticada
con la enfermedad de Alzheimer
o demencia relacionada y tiene
tendencia a deambular. Pidales que
lo llamen inmediatamente en caso
de que le vean deambular.

Existe una tarifa para inscribirse, pero
gracias a la generosidad de los miembros
del Consejo de la Ciudad, la Fundacion
Schnurmacher, el Helen J. Hoffritz
Charitable Trust, la Fundacion Warner y
otros donantes, podemos ofrecer becas de
inscripcién para que ningin neoyorquino
sea rechazado por su incapacidad de
pago. Por favor llame o visite nuestra
pagina web para mas informacion
sobre este programa que salva vidas.

ElSr.J. fue encontrado y volvié seguro a su
hogarylaSra.J.loinscribié en MedicAlert®
NYC al dia siguiente. No deseaba pasar
por otro incidente de este tipo sin la
proteccién que brinda el programa.

caringkindnyc.org




Informacion util

Conduciry la
demencia

ANNE M. FOERG

Directora de Trabajo Social
afoerg@caringkindnyc.org

Conducir es el simbolo maximo
de independencia en la cultura
estadounidense. Como tal, tener que
dejar de conducir puede ser una pérdida
devastadora. No solo puede interferir
con nuestra habilidad de hacer las cosas
que necesitamos hacer, como trabajar,
ir de compras, ir a la iglesia y socializar,
representa también la pérdida de libertad
de elegir qué hacer y cuando hacerlo.
Una persona que esta acostumbrada
a estar en el asiento del conductor,
literal y figurativamente, esta ahora a
la merced de otros para satisfacer sus
necesidades. Muchos que han tenido
que dejar de conducir describen un
sentimiento de impotencia profunda.

Sin embargo, la realidad es que cada
persona diagnosticada con un tipo
irreversible de demencia debe dejar de
conducir en algin momento, debido
a que la naturaleza progresiva de la
enfermedad hara que el cerebro no
pueda realizar las innumerables tareas
requeridas para operar un vehiculo
en forma segura. Una idea equivocada
comun es que las personas con demencia
pueden continuar conduciendo siempre
que recuerden addnde viajan o si
tienen a alguien que le dé direcciones.

El conducir requiere mucho mas que
memoria. Uno debe manejar multiples
tareas al mismo tiempo, como por
ejemplo: presionar el acelerador, girar el
volante y estar atento del medioambiente
por peligros potenciales. Se debe
poseer la capacidad cognitiva de
juzgar adecuadamente situaciones y
reaccionar a estas de manera rapida,
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como responder a una luz cambiante
del semaforo, determinar cuando
hacer un giro a la izquierda y permitir
vehiculos de emergencia tener el
derecho de paso. Realizar varias tareas
a la vez, tener conciencia del espacio
visual y los tiempos de reaccion estan
todos disminuidos para personas con
demencia, y para complicar ain mas
el asunto, una persona con demencia
pierde conciencia con el tiempo de que
estas destrezas estan siendo afectadas.

Todos estos factores hacen que no sea
seguro para una persona con demencia
continuar conduciendo. Por esto, es
mejor comenzar a planear cémo y
cuando este proceso de transicion
de conductor a pasajero debe ocurrir
lo mas pronto posible, de manera
que equilibre la independencia y la
seguridad de la persona con demencia
ademads de la seguridad de otros.

Problemas al conducir pueden ser
una sefal temprana de problemas
cognitivos, por lo tanto, si una persona
comienza a experimentar dificultad
con cualquier otra tarea relacionada
a conducir mencionada previamente,
debe programarse una evaluacion
médica inmediatamente, especialmente
si el problema existe con la memoria
y pensamiento en otras areas de
funcionamiento. Sin embargo, si se ha
hecho un diagnostico de demencia, es
mejor que una persona de confianza,
como unamigo, familiar o doctor, empiece
las conversaciones para desarrollar
un plan que vaya disminuyendo el
conducir con el objetivo eventual de
dejar de conducir permanentemente.

Con frecuencia, personas con demencia
reconocen que algunas cosas empiezan
a ser mas dificiles como conducir en
autopistas de alto trafico o de noche, y
estan dispuestas a evitar esas situaciones.
Deberian ser asistidas en identificar
otros recursos de apoyo que alivien
la necesidad de conducir tanto, como
servicios de entrega de comestibles y
de medicamentos, o un amigo o familiar
que esté dispuesto a llevarlos a eventos

Linea de Ayuda (646) 744-2900

sociales y citas importantes. [gualmente
crucial es identificar otros recursos
de transporte, como autobuses, taxis,
o camionetas de centros de adultos
mayores, que la persona puede utilizar.
Esto maximiza su habilidad de atn
poder viajar sin tener que depender
exclusivamente de otra persona.

Cuando una persona con demencia no
reconoce sus déficits, la conversaciéon
puede ser mucho mas desafiante. En
este momento, la intervencion de un
profesional podria ser util ya que la
persona podria aceptar mejor lo que
un doctor o trabajador social sugiere
en vez de un conyuge o hijo adulto.
Algunos doctores podrian “recetar”
que la persona deje de conducir o
sugerir que la persona se someta a una
evaluacién de conducir, una evaluacion
integral de las habilidades visuales,
perceptuales, cognitivas y fisicas de la
persona, ademaés de una prueba en el
camino, si es apropiado. El quitar las
llaves de la persona, inutilizar o vender
un vehiculo o alertar al Department
of Motor Vehicles (Departamento de
Vehiculos Motorizados) del diagnéstico
de la persona con el objetivo de que se
revoque su licencia son opciones que
se deben considerar como ultimo
recurso porque pueden excluir la
participacion de la persona,empeorando
los sentimientos ya existentes de
perdida de la autonomia y control.

De la misma manera que cualquier otro
elemento para tratar la demencia, no
es facil encontrar el equilibrio perfecto
entre apoyar la independencia y la
seguridad de la persona cuando se trata
de conducir. Cada situacion es unica y
requiere sopesar consideradamente
todas las opciones e implicaciones.
Como siempre, CaringKind esta para
ayudar. Por favor llame a nuestra Linea de
Ayuda al 646-744-2900 para hablar con
alguien de nuestro personal profesional
sobre los asuntos que est4 enfrentando
relacionados a la demencia y conducir.



Quise estacionar mi auto enfrente de
mi departamento, lo que he hecho
cientos de veces, pero esta vez,
conduje sobre la acera, derribé un
arbol pequeiio y choqué contra un
edificio vecino. jSiento escalofrios al
pensar lo que podria haber sucedido
si un nino hubiese estado caminado
alli! En ese momento, no sabia que
tenia un comienzo temprano de
Alzheimer. Solo algunos afios mas
tarde, un MRI mostré que habia
tenido varios pequenos derrames
cerebrales durante ese tiempo. Mi
consejo: si ha sido diagnosticado,
POR FAVOR NO CONDUZCA.

-R., 68 ainos

Primero senti que algo estaba mal
al notar un temblor leve de mis
manos mientras giraba el volante
ocasionandome problemas para
estacionar. Mi doctor deseché mis
inquietudes como algo normal. Un
dia estaba conduciendo a 65 millas
por hora y de repente no sabia
adonde me dirigia o qué estaba
haciendo. Comencé a temblar
descontroladamente. Logré salirme

Me encantaba conducir

y era un buen conductor.
Luego vino el diagnostico de
deterioro cognitivo leve (MCI)
y una reunion con alguien de
CaringKind que sugirié que
dejara de conducir. Debido

a que queria que mis seres
queridos estuvieran seguros
y tenia miedo de un juicio
legal como resultado de un
potencial accidente, dejé de
conducir en ese momento.

-T., 72 anos

Un dia mientras miraba los
arboles, escuché un golpe
fuerte y me di cuenta que

una camioneta roja habia

sido chocada, jpor mi! En mi
distraccion, perdi el enfoque
completamente. En 55 afos de
conducir por trabajo y viajes,
nunca tuve un accidente.
Después del incidente, jdejé de
conducir completamente!

-G., 71 anos

del camino a un lugar seguro, tuve que
respirar profundamente muchas veces
para eventualmente poder enfocarme.
Desde entonces he dejado de conducir,
y espero que otras personas con un
diagndstico de Alzheimer se inspiren

con esta historia para hacer lo mismo. .
-F., 65 afios compartir sus momentos

Agradecemos a nuestros

participantes en el
Programa del Centro
de Etapa Temprana por

cuando decidieron dejar
de conducir.

caringkindnyc.org ‘



Informacion util

(( ¢Mi padre acaba de cumplir sesenta anos y recientemente

se jubilo. No se conecta socialmente como lo hacia antes, y

con frecuencia no puedo hacer que salga, ni siquiera a sentarse

en un banco en el parque. Faltd a dos de nuestras citas para

almorzar en los Ultimos tres meses. Recientemente, lo llevé a

una reunion con viejos amigos. Estaban discutiendo la Ultima

crisis en las noticias y él se sentd ahi sin aportar nada. Después,

me dijo que no sabia de qué estaban hablando. ;Cual podria

ser la causa de esto? ;Cdmo debo manejar estos cambios? 99

Su inquietud cariiiosa por su padre es
evidente. Usted nombro6 un nimero de
cosas que seflalan una alertaroja. ¢Es su
cambio de comportamiento debido a no
realizar el trabajo de toda una vida? ;Cual
podria ser la razon por la falta de interés
en amigos y actividades? ;Estamos
hablando sobre un problema con su
salud fisica, mental, o quizas, ambas?
¢Qué rol juega la memoria en todo esto?

Una evaluacion médica completa podria
ser el siguiente paso més acertado para
comprender mejor qué podria estar
causando los cambios que ve en su

padre. Consultar a su médico primario
es un buen lugar para comenzar. Si el
doctor nota un cambio significativo en
su padre podria sugerir mas pruebas.
Existen centros de diagnostico en
cada uno de los cinco condados
donde Especialistas de la Linea de
Ayuda pueden referirle. Alli, su padre
puede ser visto por una variedad de
especialistas durante unas pocas visitas.
Seria mejor si usted u otro familiar lo
acompana, debido a que se le pedira que
dé su historial médico completo. Los
médicos podrian recetar un escaner TC
(CT Scan) o una resonancia magnética

STEPHANIE ARAGON

Directora del Helpline
helpline@caringkindnyc.org

(MRI). La evaluacion diagnoéstica cubre
muchos aspectos de la salud para
poder descartar otras enfermedades
y enfocarse en lo que podria ser la
causa de los problemas de memoria
y cambios de personalidad de su
padre. Medicare pagara por aquellos
mayores de 65 afnos; de otra manera,
se aceptara otros seguros. Con una
evaluacion completa, usted estara
mejor preparado para enfrentar los
cambios de su padre, de la manera
mas adecuada. Para més informaciéon
sobre estos recursos, por favor llame a
nuestra Linea de Ayuda al 646-744-2900.

(( ¢Mi esposa fue diagnosticada con la enfermedad de Alzheimer hace ocho ainos y ha declinado
cada afo desde entonces. En este momento esta postrada en cama y no puede hablar. A veces
pareciera estar angustiada, y es dificil para mi conectarme con ella. ;Hay algo que puedo hacer

para consolarla? 9

Nos alegra que nos haya contactado para
recibir apoyo. Hay muchas familias que
cuidan a alguien en las etapas avanzadas
de la enfermedad. Debido a que su esposa
no puede hablar y estd postrada en cama,
si se ve angustiada, debe chequear por
llagas de cama en la parte inferior de su
espalda, sus codos y los talones de los pies.
Recuerde que es importante cambiar su
posicién cada pocas horas y considere
usar un cubrecolchén especial, como el
modelo de esponja “egg crate” (caja de
huevos). Si no puede dejar facilmente
la casa, podemos derivarlo referirle a
doctores que hacen visitas a domicilio.
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Aprenda sobre cuidados paliativos, un tipo
de atencién médica que se enfoca en aliviar
los sintomas de la enfermedad en vez de
tratar la enfermedad. El énfasis principal
de los cuidados paliativos est4 en la calidad
de vida del paciente, en este caso, su
esposa. Cuando sienta que ella podia estar
angustiada, trate de tocar musica relajante
en su habitacion o sentarse con ella; sentira
su presencia. Usted la conoce mejor que
nadie, lo que le gusta y no le gusta. El
contacto es muy poderoso. Sostener su
mano o cepillar su cabello podrian ser
reconfortantes. Ademas, quizas desee
hablar con su médico sobre un referido
a un especialista de cuidados paliativos

Linea de Ayuda (646) 744-2900

quien podra asistirlo en aliviar cualquier
incomodidad que podria sentir su esposa.

Ciertamente, lo alentamos a llamar a
nuestra Linea de Ayuda al 646-744-2900 y
programar unareunion con un trabajador
social para discutir planes futuros.
Otra fuente excelente es Encouraging
Comfort Care: A Guide for Families of
People with Dementia (Fomenatndo el
cuidado que provee comodidad: Una
guia para familias de personas con
demencia); puede encontrarlo en nuestra
pagina web o nos alegrara enviarle
una copia. Es importante que tanto



Together We Care™

Buscando la ayuda de un cuidador en el hogar

MATT KUDISH
Vicepresidente de Servicios al Cuidador
mkudish@caringkindnyc.org

Después de un diagnoéstico de
Alzheimer o demencia, nunca es
demasiado temprano para considerar
opciones de cuidado a largo plazo,
incluyendo el cuidado en el hogar y el
contratar a un cuidador profesional.
Together We Care™ (“Juntos Nos
Cuidamos”) es un sitio web creado
por CaringKind como una manera de
cerrar la brecha entre los graduados
de nuestro programa Entrenamiento
de Cuidado de Demencia para
Cuidadores Profesionales, reconocido
nacionalmente, y familiares que buscan
contratar a cuidadores especializados
en el cuidado de demencia.

Si estd buscando los servicios de un
cuidador entrenado por expertos
lideres en cuidados de demencia de
la ciudad de Nueva York, Together
We Care™ es el tinico recurso que
necesita. Visite nuestra pagina
TogetherWeCare.com para crear
una cuenta gratuita y comenzar su
busqueda hoy. Después de crear su
cuenta , usted puede:

Publicar anuncios de trabajo. Los
familiares pueden publicar un anun-
cio de trabajo, el cual sera visto por
cuidadores especializados.  Tome
ventaja de esta oportunidad para de-
scribir con exactitud lo que necesita y
busca en un cuidador, y permita que
nuestros graduados le contacten para
mas informacién. Los anuncios de
trabajo son visibles tnicamente a los
graduados de nuestro programa y no
son de acceso al publico en general.

Navegar o buscar perfiles: Cada perfil

en el sitio web es un profesional
graduado del entrenamiento de
cuidado de demencia de CaringKind,
y en el perfil encontrara la siguiente
informacién del graduado:

* Titulos y certificaciones:
Incluyendo la institucion en la
que fueron obtenidos

* Opciones de disponibilidad:
Incluyendo dias de la semana
en que estén libres para
trabajar, ademas si estan
buscando empleo de tiempo
completo, parcial o internos.

* Capacidades de transporte y
si es que tiene una licencia de
conducir valida.

* Ubicacioén, y en que condados
de la ciudad estan dispuestos
para trabajar, incluyendo New
Jersey, Westchester, Long
Island y Connecticut.

¢Esta buscando la ayuda de un cuidador privado
para cuidado en el hogar?

www.TogetherWeCare.com
puede ayudarlo en su busqueda.

Cree una cuenta gratuita, publique
unanuncioy navegue porlosperfiles
de profesionales entrenados por
CaringKind - El Centro de Cuidados
Para Alzheimer.

) Together We Care™

Conecta a cuidadores profesionales
con las familias que los necesitan.

*Anteriormente conocido como el Alzheimer's Association, New York City

caringkindnyc.org




CaringKind en las noticias

Claramente, aunque nuestro nombre haya cambiado, y

con tres décadas de experiencia, CaringKind cuenta con la
confianza de los medios de comunicacion como una fuente
importante de informacion sobre la enfermedad de Alzheimer,
la demencia y el cuidado.

El 1 de Mayo del 2016 , E1 New York
Times, en un reportaje especial de doce
paginas llamado “Fraying at the Edges”,
destaca a Caringkind con una profunda
historia escrita por el reportero N. R.
Kleinfield quien sigui6 por 20 meses
a la cliente Geri Taylor y su esposo
Jim del Centro de Etapa Temprana
de CaringKind , proporcionando
una mirada sin precedentes en la
vida diaria de alguien en la etapa
temprana de Alzheimer. El personal
de CaringKind trabajé arduamente
para proveer al reportero todo lo que
necesitara para producir un articulo
emotivo que incluy6 entrevistas con
Lou-Ellen Barkan, ademas de Lauren
Volkmer y Maria Mursch, la Directora
y Administradora del Centro de
Etapa Temprana, respectivamente. El
articulo, el cual también fue publicado
en las plataformas de medios sociales
de The New York Times, llamo la
atencion por el trabajo critico que
realizamos en CaringKind, y como la
demencia impacta a toda la familia.
CaringKind esta muy agradecido a
los Taylor por contar su historia con
tanta valentia, gracia y dignidad.

Laimpactante campana publicitaria en
los trenes subterraneos de CaringKind
fue revelada a comienzos de este afo
y atrajo la atencién de varios medios
incluyendo NBC New York y el periddico
The Jewish Voice. A través de cinco
escenarios de vida real, la campana
llamada: “Ese momento cuando...”,
alumbra situaciones y comportamientos
que muchos cuidadores ahora
reconocen como los momentos cuando
se dieron cuenta por primera vez que

algo podria estar mal con un familiar
o amigo. Los anuncios aconsejan a
neoyorquinos que: “Nunca es demasiado
temprano (o demasiado tarde) para
hablar sobre el Alzheimer. Llame a
su Linea de Ayuda. Estamos aqui en
cualquier momento que necesite hablar”.

Continuamos corriendo la voz sobre
nuestros programasy servicios gratuitos
con una serie de articulos colocados en
periodicos locales incluyendo el New
York Daily News, Queens Chronicle,
Queens Tribune, Bay Ridge Courier,
Brooklyn Graphic, Mill Marine Courier
y Bay News. Ademads, felicitamos
a Cheshire Schanker, trabajadora
social de Queens Outreach (alcance
comunitario), por protagonizar un
anuncio de servicio publico importante
sobre nuestros servicios transmitido
por la Televisién Publica de Queens.

iEl partido anual TackleALZ NYC de
CaringKind fue un gran éxito! El partido
fue transmitido en NY1, con Roger Clark
entrevistando a nuestra Candace
Douglas, Directora de Eventos de
Constituyentes, ademas de jugadores de
los equipos BruCrew y Blondetourage.

Lou-Ellen continda apareciendo en las
noticias. Fue honrada con el premio
Above & Beyond de City & State, una
fuente importante de noticias dedicada
a cubrir gobierno, politica y sin fines
de lucro en el Estado de Nueva York.
Fue reconocida como una de las 25
mujeres mas notables que sirven en
organizaciones sin fines de lucro. Antes
de la ceremonia de premios, City &
State publicé una sesién de preguntas

y respuestas con Lou-Ellen, quien
dio consejos a cuidadores al decir:
“Usted no puede cuidar a alguien
si no puede cuidarse a si mismo”.

Jed Levine estuvo en el centro
de articulos de medios sociales
en relacién a la pelicula comica
controversial sobre Ronald Reagan y
la enfermedad de Alzheimer. Jed fue
entrevistado en PIX11y CBS New York,
sobre la manera correcta de discutir
la enfermedad en cinematografia.

Jed también fue citado en un articulo
crucial sobre el cuidado a alguien
con la enfermedad de Alzheimer por
Healthline, un blog de atencion médica
cuya mision es mejorar la salud mediante
la informacién. Jed dijo: “La epidemia
de la enfermedad de Alzheimer esta en
camino a ser una de las crisis de salud
mas grandes de la historia de la nacion”.

Y esta es una buena noticia: Lou-Ellen
fue invitada a una serie de periddicos
locales, incluyendo el Manhattan
Express, Chelsea Now, Bronx Times,
Caribbean Life, East Villager, The
Villager, Times Ledger, New York
Parenting, Brooklyn Paper y Downtown
Express, a escribir una columna mensual
llamada “Care Chronicle,”la cual explora
asuntos confrontados por personas que
viven con demencia y quienes las cuidan.
La primera columna de esta serie, la
cual fue publicada en junio, introdujo
aloslectores al Alzheimer y demencia.
iEspere pronto su proxima edicion!
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Cuidado Paliativo

Cuidado paliativo para las personas con

demencia

ANN WYATT

Consultante de Estrategias y Politicas del
Cuidado Residencial
awyatt@caringkindnyc.org

Desde 2012, CaringKind ha estado
trabajando con tres residencias de largo
plazo de la Ciudad de Nueva York para
implementar un modelo de cuidado
paliativo desarrollado en el Beatitudes
Campus de Phoenix, Arizona, para las
personas con demencia. Con base en
nuestro trabajo continuo con Beatitudes
ylas tres residencias, Cobble Hill Health
Center en Brooklyn e Isabella Geriatric
Center y The New Jewish Home en
Manhattan, hemos desarrollado
lineamientos para que los centros de
cuidados a largo plazo ayuden en la
implementacion de las mejores practicas
en el cuidado paliativo para las personas
con demencia. Este documento,
Cuidado paliativo para las personas
con demencia: Por qué la comodidad
importa en el cuidado a largo plazo,
estara disponible en nuestro sitio web
en las proximas semanas, y también se
distribuirdn copias a las residencias de
largo plazo de todo el Estado de Nueva

York, asi como a otros compaiieros de
nuestra comunidad por todo el pais.
El setenta y cinco por ciento de
las personas con la enfermedad de
Alzheimer o demencias relacionadas
pasaran tiempo en una residencia
de largo plazo, mas tipicamente en
las etapas moderada y avanzada. La
enfermedad de Alzheimer es una
enfermedad progresiva y terminal; el
tiempo promedio entre el diagnostico
y la muerte es de ocho a diez afos.
Pero es extremadamente variable y
puede durar hasta 20 afios o mas.
Generalmente, aproximadamente
el 40% de ese tiempo se pasa en las
etapas avanzadas. Por estos motivos, es
crucial que los proveedores de cuidado
alargo plazo lleven el cuidado paliativo
a sus residentes con demencia, y por
extension a sus familiares y amigos.
El cuidado paliativo tiene muchas cosas
que ofrecer ala persona con demencia,
y es importante comprender que esto
no significa rendirse. Significa tomar
medidas activas para descubrir qué
consuela a alguien y le da placer, y tomar
medidas para prevenir o evitar dolor y
sufrimiento innecesarios antes de que
se apodere de él. Mientras mas avanzada
sea la demencia, mas util puede ser el
cuidado paliativo, por lo que es tan
esencial que las residencias de largo
plazo adopten un enfoque paliativo.

Tristemente, la paliaciéon usualmente
no se considera para las personas con
demencia. Y aun si se le considera,
salvo que se hagan modificaciones a
la forma en la que se ofrece y brinda
la paliacién, es poco probable que sea
eficaz. A medida que avanza la demencia
de una persona, sus acciones, mas que
sus palabras, comunicaran su malestar.
Desafortunadamente y muy a menudo,
estas expresiones conductuales no

Palliative Care for Peaple
with Dementia:

caringkind

TR T |

T g -y - R B

La cubierta del libro Cuidado Paliativo
Para las Personas con Demencia

se entienden como malestar, sino
que se asume que son consecuencias
inevitables de la progresiéon de la
demencia. La paliaciéon no puede
ocurrir si el motivo o detonantes del
malestar no se conocen o se entienden.
Los medicamentos anti-psicoticos,
ansioliticos y sedantes no quitan el dolor
ni el malestar, no consuelan a alguien
que vive con demencia quien puede
tener hambre, frio, calor, cansancio,
soledad o miedo por ruidos o actividad
en el ambiente. La paliacién eficaz para
las personas con demencia incluye una
identificaciéon y manejo del dolor mas
preciso, dietas mas liberalizadas y
flexibilidad en las horas para dormir y
despertar, asi como otras rutinas diarias.

Nuestra experiencia en los ultimos
afos de trabajo con nuestras tres
residencias de largo plazo y Beatitudes
ha demostrado claramente que
cuando el cuidado paliativo se adapta
adecuadamente a las necesidades de
las personas con demencia, hay un
enorme beneficio, para la persona
con demencia, sus familiares y
amigos y para el personal del centro.
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Alzheimer’'s

i Actualmente mas de

/ 250,000 neoyorquinos
' estan viviendo con

" la enfermedad de

Alzheimer.

Este otono estamos caminando para

dar cuidado.

MANHATTAN
Domingo 16 de Octubre, 9 am

Riverside Park
W. 97th Street & Riverside Drive

Venga a caminar con nosotros.
caringkindnyc.org/walk
LINEA DE AYUDA 646-744-2900 O walk@caringkindnyc.org

Ei /caringkindnyc 9 @caringkindnyc  #caringkindwalk

caringkind Linea de Ayuda (646) 744-2900




Servicios en Espanol

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
646-744-2900.

Entendiendo la Demencia
Ofrecemos informacién 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, aplicacién
para Medicaid y planeacidn para el
futuro financiero.

Taller Interactivo para
Familiares

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

de 10 horas y se enfoca
principalmente en estrategias para
mejorar la comunicacién 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 sesién 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 Alzheimer y

otros tipos de demencia. El
entrenamiento se enfoca en
técnicas de comunicacidn,
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
informacidn acerca del registro
en el programa, por favor llame
a Elizabeth Santiago al 646-744-
2918.

caringkindnyc.org d
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caringkindnyc.org
646 744 2900 — 24-hour Helpline

Las facturas de
servicios publicos se
estan acumulando en

la gaveta.

Nunca es tan temprano
(o demasiado tarde) para
buscar apoyo acerca del
Alzheimer.

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

(646) 744-2900 caringkind

Gratis | Confidencial El Centro de Cuidados Para Alzheimer

ca ring kind nyc.O rg Anteriormente conocido como el

Alzheimer's Association, New York City Chapter



