Guia de Ayuda

Evaluacion de Cuidadores

Esta seccion analiza como evaluar sus necesidades como
cuidador, y como esto puede llevar a acceder a ciertos tipos

de asistencia.
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Evaluacion de
Cuidadores

Esta seccion analiza como evaluar sus
necesidades como cuidador, y como
esto puede llevar a acceder a ciertos
tipos de asistencia.

¢Cual es el concepto
de |la “evaluacion de
cuidadores”?

NOTA: En el Reino Unido (pais donde se escribid
la version original de esta guia) existe la evalua-
cion de cuidadores como concepto institucionali-
zado, algo que no sucede exactamente de la
misma forma en Argentina u otros paises de habla
hispana.

De todas maneras, en esta version traducida y
adaptada intentaremos darle informacion sobre
recursos a los que un cuidador puede recurrir para
evaluar las necesidades del paciente con ELA vy su
entorno donde se realiza la tarea del cuidador.

Pedir ayuda puede ser dificil, pero el cuidado de
una persona llega con muchos desafios y sus ne-
cesidades también importan. La evaluacion de un
cuidador puede llevar al acceso o la facilitacion de
asistencia, lo cual lo ayuda a mantener su
bienestar.
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Se trata de encontrar
soluciones a problemas
gue permitan continuar con la
vida de la manera mas
positiva y optimista posible
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Evaluar las necesidades de un cuidador es una
oportunidad para discutir el impacto de la tarea
de cuidar y acompafar, lo cual es importante. Si
usted ignora sus propias necesidades y la deman-
da de cuidado aumenta, puede llegar a un punto

de crisis. La evaluacion no sdélo brinda la posibili-
dad de apoyo, pero puede ayudar a que usted
planifigue como manejar situaciones inesperadas.
AuUnN si usted lo estad sobrellevando bien hasta el
momento, vale la pena ser evaluado para saber
cOdmo acceder a servicios que pueden ser necesa-
rios en el futuro.

Esta evaluacion no se trata de juzgar su capaci-
dad como cuidador, sino de ayudar a los profesio-
nales a facilitar su tarea en el cuidado de la perso-
na. Dependiendo de sus necesidades y el organis-
mo o profesional que usted contacte, este proce-
so de evaluacion puede derivar en:

* Provision de servicios, subsidios o compensacio-
nes para poder cubrir las necesidades identifica-
das;

» Derivaciones a otra clase de apoyo profesional o
social;

* Informacion sobre organizaciones de ayuda vo-
luntaria o grupos de apoyo.

Ver Seccion 3: Sus derechos como cuidador.
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Soy cuidador full-time, padre
full-time, amo de casa full-time
y estoy tratando de encontrar
un trabajo...
No hay suficientes horas en
el dia ni suficiente energia
para hacer todo
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cQué debo tener en
cuenta®?

Pensar en usted puede resultar dificil mientras se

desempefia como cuidador. Si usted se siente bajo
presion, puede parecer gue nunca hay tiempo su-
ficiente para tener todo hecho y sus necesidades
tal vez pasen a segundo plano.
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Puede ser duro hablar sobre
tus problemas si la persona
con ELA se encuentra presente
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No hay mucho que un cuidador
pueda hacer cuando la persona
con ELA le dice a los
profesionales de la salud
o la asistencia social:

‘Me las arreglo. No necesito mas
ayuda por el momento’.
Ademas, nosotros los cuidadores
comprensiblemente queremos
apreciar la valentia e
iniciativa de la persona,
por lo que de la misma
forma no siempre pedimos ayuda
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Al momento de ser evaluado por un profesional
de la salud o un asistente social, intente incluir
una imagen amplia de su vida, incluyendo familia,
descanso vy trabajo, ya que esto puede ayudar al
evaluador. Ellos pueden asesorar sobre como
equilibrar otras actividades y rutinas con el rol de
cuidador.

La evaluacion puede ayudarlo a considerar las si-
guientes preguntas:

* ¢Necesito ayuda?

» (Estoy con la voluntad y las condiciones para
continuar con el cuidado?

» ¢Puedo continuar brindando un nivel igual o
mayor de cuidado?

« (ComMo va a afectar el cuidado en mi vida?

» (Existen servicios que podrian asistirme?

Usted puede sentirse feliz con el hecho de conti-
nuar su tarea de cuidador, pero podrian existir cir-
cunstancias que impidan esto (por ejemplo, si
usted se enferma, atraviesa presiones familiares u
otras razones).

Intente anticiparse para que los planes de contin-
gencia puedan prepararse.

Si usted tiene nifios u otros dependientes, esto
puede afectar en el tipo de apoyo que necesite.
Informe al profesional que realice la evaluacion
sobre cualquier otra responsabilidad que usted
tenga. Dado que una evaluacion de este tipo no
tiene el propdsito de juzgar su capacidad como
cuidador, no hay necesidad de probar lo bien que
usted lidia con esta situacion o “su valentia”. In-
tente tener una discusion abierta sobre sus nece-
sidades y si existe algo que pudiera causar que su
rol de cuidador se vea impedido. Expligue como
se siente bajo presidén y qué podria ayudar a obte-
ner el apoyo mas adecuado para usted.

Algo que puede ser de ayuda es explicar la dife-
rencia que un tipo especifico de asistencia podria
significar, ya que esto ayuda a mostrar el resulta-
do que usted espera obtener, en lugar de hablar
sobre servicios de asistencia en general
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Recurrir a la asistencia social
es algo muy util y necesario
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Si usted no tiene conocimientos
previos sobre codmo funciona
el sistema de salud o no

tiene experiencia como cuidador,
esto puede resultar confuso
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Llevar un registro,
cpero en qué momento?

El tiempo se lo llevan las tareas

para hacer y cuando no,
uno se toma un descanso
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Antes de su evaluacion, considere como el rol de
cuidador afecta su:

* Salud y bienestar

* Relaciones y familia;

» Condiciones de su hogar y su vida;

* Trabajo y finanzas;

* Pasatiempos e intereses.

Si usted quiere y puede proveer la mayor parte
del cuidado, sea claro en cuanto al nivel de apoyo
gue estad en condiciones de seguir manejando.
Esto es particularmente importante si usted com-
bina trabajo y cuidado, o si usted tiene nifos u
otras personas dependientes gque también necesi-
tan de su apoyo.

Las siguientes preguntas pueden ayudarlo a
pensar mas sobre sus propias necesidades:

COomo me siento:

» (Estoy durmiendo lo suficiente?

* {Mi salud se ve afectada?

» ¢Tengo suficiente tiempo para mi?

» ¢Puedo salir si lo necesito o quiero?

» ¢Hay otras relaciones que se ven afectadas?

Ser un cuidador:

* (La persona con ELA necesita mas asistencia de
la que puedo brindar?

* ¢Quiero seguir siendo un cuidador?

» (Existen cambios que podrian hacer la tarea de

cuidado mas facil?

» ¢Podré seguir cuidando de la persona sin recibir
apoyo?

Otras preguntas para
hacerse durante la
evaluacion:

* (Existen servicios que podrian darme un des-
canso?

» ¢Ddénde puedo encontrar cobertura de cuidado
de emergencia si por cualquier motivo no estoy
en condiciones de acompanar a la persona?

* ¢COmo puedo planificar con anticipacion para
situaciones urgentes?

* ¢Dénde y cdmo puedo obtener apoyo emocio-
nal por parte de cuidadores que entienden la si-
tuacion?

* ¢Puedo obtener ayuda con las tareas del hogar?
» ¢Puedo obtener ayuda con el cuidado personal
durante el dia y la noche?

* ¢Dénde puedo obtener informacidn sobre dife-
rentes beneficios y asistencias?

* ¢COmo puedo equilibrar el trabajo con la tarea
de cuidado?

* (COmMo vy ddnde puedo capacitarme sobre dife-
rentes tareas?

Ver Seccion 5: éCon qué tipo de apoyo se puede
contar? Para mas detalles sobre emergencias vy
planificacion para situaciones de urgencia.

Servicios para la
persona que usted
cuida

Evaluar las necesidades de la persona que usted
cuida sirve para analizar las demandas que surgen
de su enfermedad y discapacidad. Ellos asi
pueden obtener un plan de cuidado y asistencia, vy
recomendaciones sobre informacion, servicios y
apoyo apropiados para sus necesidades. Esto ge-
neralmente lo ayuda también a usted como cuida-
dor, reduciendo las demandas de cuidado gue se
deben cumplir.

Esto puede incluir:

» Adaptaciones o equipamiento en el hogar para
hacerlo mas adecuado ante la movilidad limitada
u otra forma de discapacidad;

» Cuidado personal en el hogar por parte de un
cuidador profesional;

» Estadia temporaria en una residencia para cuida-
dos o clinica;

* Otros cuidados domiciliarios.

Una vez que se identifican las necesidades para la
persona con ELA, estas estaran sujetas a los sub-
sidios o reembolsos disponibles por parte de
obras sociales, coberturas médicas privadas o ins-
tituciones del Estado, con lo cual su planificacion
financiera personal y/o familiar es importante.



Puntos clave:

* Evaluarlo como cuidador no implica juzgar su
capacidad sino identificar el apoyo que usted
podria necesitar para continuar asi con su rol de
cuidador y mantener su propio bienestar.

» Cuando los servicios estan disponibles y son
acordados para usted o la persona que asiste
como cuidador, usted debe conocer los costos
antes de arreglar dichos servicios.

» Esta evaluacion para usted vy la persona que
usted asiste puede hacerse en forma conjunta o
separada. Asegurese de decidir cual es la mejor
forma para usted antes de citar al profesional in-
volucrado (trabajador social, terapista ocupacio-
nal, etc.).

Otras publicaciones de la MND Association del
Reino Unido:

Living with motor neurone disease: Una guia
sobre ELA para ayudar a manejar el impacto a
partir del diagndstico y mantener la mejor calidad
de vida posible. * Esta guia se encuentra traduci-
da al espafol en
http://asociacionela.org.ar/index.php/la-
ela/guias-de-ayuda

End of life: a guide for people with motor neurone
disease (“El final de la vida, una guia para perso-
nas con ELA”).

La MND Association del Reino Unido provee infor-
macion para ayudar a profesionales a asistir a per-
sonas con ELA, sus familias y cuidadores. La infor-
macion en inglés se encuentra en:
www.mndassociation.org/professionals

Further information
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MND Association

PO Box 246, Northampton NN1 2PR
Tel: +44 1604 250505

Website: www.mndassociation.org
Registered Charity No. 294354

© MND Association 2016

Todos los derechos reservados. No se permite la
reproduccion, copia o transmision de esta publica-
cion sin autorizacidon por escrito.

Por referencias y reconocimientos, por favor con-
sultar guia completa (en inglés) “Caring and MND:
support for you” (El Cuidado vy la ELA: apoyo para
usted).

La MND Association ha sido certificada como pro-
ductora de informacidon confiable sobre salud y
asistencia social.

www.england.nhs.uk/tis

* Esta guia se encuentra traducida al espafnol en
http://asociacionela.org.ar/index.php/la-
ela/guias-de-ayuda
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