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Acerca de esta guia

La poblacién estadounidense de edad avanzada es cada vez mas diversa desde el
punto de vista racial y étnico. Sin embargo, la orientacion basada en la evidencia
sobre cémo comunicar mensajes sobre la salud cerebral a las comunidades
minoritarias es limitada. A partir de las investigaciones disponibles, esta guia ofrece
consejos sobre como adaptar culturalmente los mensajes sobre la enfermedad de
Alzheimery la demencia a las comunidades latinas o hispanas. culturalmente la
enfermedad de Alzheimery las demencias relacionadas para las comunidades latina
o hispanay afroamericana o negra con el fin de promover la salud cerebral. Para los
fines de esta guia, utilizaremos los términos latino y afroamericano para describir a
estas poblaciones.

El objetivo de la guia es ayudar a los profesionales de la salud publica, proveedores de
salud, investigadores y proveedores de servicios comunitarios a incorporar la mejor
evidencia disponible sobre la salud cerebral y los factores de riesgo de deterioro
cognitivo en los mensajes existentes.

Acerca de la enfermedad de Alzheimer y las
demencias afines "ADRD” por sus siglas en inglés)

La enfermedad de Alzheimery las demencias relacionadas son un grupo de
enfermedades caracterizadas por un deterioro cognitivo progresivo, pérdida de
memoria y deterioro de otras funciones ejecutivas y actividades de la vida diaria.
Aunque la edad avanzada es el factor de riesgo mas importante de la ADRD, el Alzheimer
no es una parte normal del envejecimiento. En la actualidad, 6,5 millones de
personas padecen esta enfermedad en Estados Unidos. Se espera que esta cifra
alcance los 12,7 millones en 2050.*

Las personas latinas y afroamericanas se ven afectadas de forma desproporcionada
por la ADRD, por lo que la creciente diversidad racial y étnica de los estadounidenses
mayores contribuird significativamente al aumento previsto de la prevalencia de la
ADRD en las préximas décadas. Ademas, las tasas mas elevadas de hipertension
arterial, cardiopatias, diabetes y accidentes cerebrovasculares —comorbilidades que
tienen una prevalencia desproporcionada en muchas comunidades minoritarias—
son factores que contribuyen a aumentar el riesgo de ADRD.* Entre 2020 y 2050,

se espera que la poblacidn negra o afroamericana de 65 afios 0 mas en Estados
Unidos se duplique, mientras que se prevé que la poblacién hispana o latina de mas
edad se triplique con creces.?
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Consejos generales de
difusion para mensajes

sobre salud cerebral en Mejores practicas para todas

las comunidades

comunidades de color

Esta seccidn ofrece recomendaciones generales sobre mensajes para las
comunidades de color. Las secciones posteriores se centran especificamente
en las comunidades latina y afroamericana. Los mensajes de salud publica
deben dar prioridad al uso de mensajeros de confianza (segtn los defina
la comunidad) para transmitir las comunicaciones y adaptar los materiales
para que sean lo mas relevantes posible desde el punto de vista cultural.?
Recuerde que el éxito de la implicacién de la comunidad es un proceso
continuo que genera confianzay relaciones a través de una comunicacion
bidireccional. Comienza con la atencidn y la escucha y continda con la
toma de decisiones conjuntas y la responsabilidad compartida de los
resultados.” A la hora de elaborar mensajes sobre salud cerebral adaptados
a cada cultura, conviene tener en cuenta algunos valores comunes y
buenas practicas.

Valores

v Las comunidades afroamericanas y latinas tienden a tener una visién
mas positiva de la prestacion de cuidados, en relacién con su sentido
cultural de la obligacidn familiar y de una mayor participacion en
contextos familiares mas amplios.® Ademas, es posible que muchos
no se identifiquen como "cuidadores" porque consideran que la
prestacion de cuidados es una funcion familiar esperada o tienen
opiniones diferentes sobre lo que implica esta funcion.®

v Redes familiares complejas’ son mas comunes en las comunidades
minoritarias, mas alla del dio habitual de cényuges o padres e hijos.
Al presentar historias e imagenes, es importante mostrar diversas
relaciones familiares (por ejemplo, abuelos y nietos, tios, tias,
sobrinos, primos).

v/ Cuando hable de la pérdida de memoria, utilice imagenes que sean
naturales (no demasiado alegres) y equilibre el uso de expresiones
faciales positivas y serias.® Las imagenes deben resaltar la diversidad
de personas en cuanto a tono de piel, edad, tipo de cuerpo,
capacidades fisicas y sexo, y utilizar imagenes que muestren el
cuidado en el hogar.

v Utilice diversos formatos de comunicacién (oral, escrita, visual,
presentaciones interactivas, etc.).’

v/ En las presentaciones orales, utilizar un lenguaje sencilloy cominy
expresiones conversacionales. En los materiales escritos, utilice letra
grandey frases cortasy claras.? Por ejemplo, en lugar de utilizar la
palabra "parametros", utilice la palabra "limites".

v Utilice diversos enfoques multimedia, como una combinacién de
seminarios web interactivos, teléfono, radio, television, material
impreso y actos presenciales. %12

v~ Los mensajeros deben ser personas de confianza arraigadas en la
comunidad, conocidas, con antecedentes iguales o similares a los de
la poblacion destinataria y que transmitan mensajes centrados en las
personasy familias que viven con la ADRD. Los socios comunes
pueden ser lideres religiosos, organizadores comunitarios y otros
representantes de confianza de la comunidad que ayuden a creary
difundir los mensajes.**

v Cuando utilice las redes sociales para enviar mensajes sobre la salud
cerebral, utilice graficos animados con texto. Los graficos animados
estan en un formato de intercambio de graficos (GIF) que contiene
dentro de un Unico archivo un conjunto de imagenes que se presentan
en un orden especifico. Los graficos animados consiguen un 80% mas
de clics en las redes sociales, pero la mayoria de los espectadores
utilizan las redes sociales con el sonido apagado, por lo que los
graficos con texto son cruciales.*

v Cuando elabore el contenido, evalie la facilidad de lectura y los
niveles de comprension del material para asegurarse de que son
apropiados para la comunidad a la que va dirigido. Incluya graficos
sencillos para acompafiiar el contenido escrito.



Las cifras hablan: S
triplique,

15,9 millones.?

Los latinos y
el Alzheimer

Las investigaciones
sugieren que los
sintomas del Alzheimer
aparecen casi 7 ahos
antes en los latinos
que en los blancos
no latinos.'®

Los latinos tienen
1,5 veces mas
probabilidades que
los blancos no latinos
de desarrollar
una ADRD.!
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los latinos
constituyen el 17% de la
poblacion de EE. UU.,
menos del 2%
de los participantes
actualmente inscritos en
investigaciones sobre
el Alzheimer



Consejos de mensajeria para latinos

Mensajes sobre salud
cerebral adaptados a la
poblacion latina

Consejos de mensajeria para latinos

Consideraciones para compartir
mensajes sobre la salud cerebral
con la poblacion latina

Tenga en cuenta que la comunidad
latina en Estados Unidos —con una
poblacién aproximada de 61 millones—
no es un grupo monolitico y varia
ampliamente en cuanto a pais de
origen, edad, raza, sexo, religion,
estatus socioecondmico, ideologia
politica y nivel educativo. La mayoria
domina el inglés, aunque las
generaciones mayores prefieren las
comunicaciones en espafiol, y la
mayoria nacié en Estados Unidos.

Es importante aprovechar los datos
disponibles (por ejemplo, los datos
del censo de EE. UU.) para conocer la
realidad de los latinos de su comunidad
y poder asi informar sus estrategias
de mensajeriay divulgacion.

De prioridad a que los materiales
estén simultaneamente disponibles
en los idiomas pertinentes

(inglés, espafiol, portugués, etc.).

Tenga en cuenta la diversidad latina
alahora de seleccionar imagenesy
mensajeros. Asegurese de que haya
diversidad étnicay racial latina.®
Esto significa reflejar diferentes
colores de piel en las imagenes.

Represente una variedad de
miembros de la familia mas alla de
los padres. Los mensajes de salud
deben mostrar importantes valores
culturales latinos, como la importancia
de las matriarcas, la union familiar,
laamabilidad y el respeto.® "

Muchos latinos se enfrentan a
obstaculos a la hora de navegar por
los espacios de atencion sanitaria,
como barreras linglisticas, no tener
un seguro médico adecuado, creencias
culturales contradictorias (como el
uso de la medicina holistica), estatus
migratorio mixto y falta de confianza
en los profesionales médicos."’

Las promotoras (miembros no
profesionales de la comunidad que
reciben formacién especializada para
impartir educacién sanitaria basica en
la comunidad) han tenido éxito a la
hora de reconocer los primeros signos
de alertay ofrecer charlas
(conversaciones en la comunidad).*®*

Las novelas audiovisuales (fotos fijas
con audio que cuentan una historia
atractiva) pueden ser Utiles para
mejorar las actitudes y el conocimiento
sobre la demencia.”

Las redes sociales han demostrado
su eficacia para llegar a las
comunidades latinas, especialmente
cuando se utilizan para pedir a los
individuos que actien o compartan
sus experiencias.?

Eluso del seguimiento en tiempo
real de Las redes sociales
proporciona a las organizaciones la
capacidad para aumentar la
concienciacion relevante entre las
comunidades, porque las
organizaciones pueden examinary
responder a las preocupaciones del
publico en tiempo real.?*

A la hora de planificar actividades
educativas, lo mejor es trabajar con
socios de confianza, como la
television en espafiol, las emisoras
de radio, los periddicosyy las
organizaciones comunitarias.*

Es posible que los latinos prefieran
hablar con profesionales médicos
que compartan su culturay su
idioma, dado que a muchos de ellos
les preocupa que sus preocupaciones
se "pierdan en la traduccién."



dos veces mas
probabilidades de
desarrollar ADRD

Las cifras hablan:

Los afroamericanos y
el Alzheimer

Para el aiio 2050,
la poblacion
afroamericana se
Aunque los duplicara de

afroamericanos 5,4 millones a
representan el 13,6% de la 10,8 millones.
poblacion estadounidense,

soportan el 33% de los
costes totales de Alzheimer
y otras demencias
del pais.!

representan el 13% de la
poblacion de EE. UU.,
el 6%
de los participantes en las
investigaciones



Consejos de mensajeria para afroamericanos R

Adaptando los mensajes
sobre salud cerebral a la
poblacion afroamericana

Utilice imagenes que muestren a un
adulto acompafiando a su(s)
padre(s) o ser querido en una visita
al médico.”

Tener en cuenta importantes
valores afroamericanos, incluida la
comprension de que:

« Cuidar puede percibirse como una
responsabilidad bienvenida.’

« Es posible que muchos no se
identifiquen como "cuidadores"
porque pueden ver el cuidado
como una funcién familiar esperada.

« Algunos cuidadores afroamericanos
se apoyan ensufeyen laiglesia
para hacer frente a las dificultades
asociadas a los cuidados y las
responsabilidades familiares.

Entre las barreras mas comunes a la
participacion en la atencién
sanitaria se encuentran la falta de
conocimiento y comprension sobre
la demencia,* la discriminacidn racial,
la falta de confianza en el sistema
médico, mala comunicacién,”® y otras
barreras, como el transporteo la
proximidad a una atencidn sanitaria
de calidad.

La informacion no debe incluir jerga
médica; use términos cotidianos y
un contenido accesible que tenga en
cuenta las diferencias culturales.?

Reconozca los factores de estrés
cotidianos, como la discriminacidon
racial, cuando proceda.”

Consejos de mensajeria para latinos

Consideraciones para compartir
mensajes sobre la salud cerebral
con la poblacion afroamericana

Los profesionales de la salud publica
deben dar prioridad a ganarse la
confianza, aumentar la visibilidad,
realizar un seguimiento minuciosoy
participar en actividades comunitarias
intencionadas (por ejemplo, ferias
de salud comunitarias, campafias de
recogida de material escolar).*

Los pacientes afroamericanos
pueden ser menos receptivos a la
opinién de su proveedor si perciben
que éste no les ha presentado todas
las opciones de tratamiento.?

Los afroamericanos suelen preferir
un médico de su misma raza porque
los pacientes encuentran mas facil
la confianza y la comunicacidny se
sienten cémodos sabiendo que su
proveedor se relaciona con sus
experiencias vividas.

Cuando un paciente afroamericano
siente que su proveedor no escucha
su voz, puede disminuir la
probabilidad de que se adhieraasu
plan de tratamiento.

Construccion de la comunidad:

Se ha demostrado que la comunicacion
regular, como las tarjetas de
cumpleafios y de dias feriados,
aumenta la retencién en los
programas de salud publica.?

Los pacientes afroamericanos tienden
a enfrentarse a multiples estereotipos
al mismo tiempo, como los
estereotipos sobre el envejecimientoy
trastornos de la memoria, ademas de
estereotipos racistas que rebajan su
intelecto.?* Las comunidades
afroamericanas deben hacer
aportaciones sustanciales para para
garantizar que los materiales sean
pertinentesy respetuosos.

Trabaja con socios de confianza,
como organizaciones religiosas,
organizaciones de servicios locales,
incluidas fraternidades y hermandades,
y medios de comunicacién al
servicio de los afroamericanos.*

Para los afroamericanos influidos
por la cultura surefia, los mensajes
deben reflejar especialmente los
valores de discrecién y privacidad,
asi como destacar el apoyo de la
familia, las comunidades religiosas 'y
otras comunidades sociales.*°
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los influencers comunitarios
en las redes sociales

En las redes sociales, un "influencer" es
alguien que tiene un grupo de seguidores
con los que interactla activamente para
influir en las decisiones o habitos de los
demads. Los "influencers" suelen ser fuentes
de informacién de confianza. En un trabajo
dirigido por un equipo de la Universidad de
Wisconsin-Madison, liderado por la Dra. Maria
Mora Pinzén, Melissa Metoxen y el Dr. Carey
Gleason, el término se reformulé como
"influencer comunitario" para referirse a
los lideres locales que aprovechan las
redes sociales (Twitter, Facebook,
Instagram, TikTok, etc.) para educar a las
comunidades sobre los acontecimientos
sanitarios actuales. Los influencers
comunitarios conocen muy bien a su publico.
Saben como elaborar narrativas para que
las historias y los mensajes que abordan
creencias comunes (o ideas erréneas) puedan
difundirse masy mejor en las redes sociales.
Ademas, tienden a primar la calidad sobre
la cantidad en sus publicaciones.*

y

’f
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v

El papel de los influencers comunitarios en
la difusion de informacién precisa sobre el
COVID-19 entre las comunidades de color
se exploré en Wisconsin con financiacion del
Programa de Cooperacion de Wisconsin
(“Wisconsin Partnership Program” en inglés)
y dirigido por el equipo de la Universidad
de Wisconsin- Madison. El equipo se asocié
con el Consejo Latino de Salud del condado
de Dane (“Latino Health Council of Dane
County” en inglés) y con dos miembros de
la comunidad negra del condado de Daney
de la Nacién Oneida, una tribu de Wisconsin
reconocida a nivel federal. A medida que
avanzaba el proyecto, los influencers
decidieron rebautizar su papel como
"defensores comunitarios", para evitar la
percepcion de que intentaban manipular a
su publico.

Los defensores se reunian semanalmente
con un especialista en comunicacién,

un disefiador grafico y experto en medios
de comunicacién y un equipo de cientificos
y médicos. Estas reuniones ayudaron a los
defensores a (1) identificar temas y preguntas
relevantes para su comunidad, (2) elaborar
mensajes que fueran médicamente
precisosy (3) desarrollar contenidos
culturalmente apropiadosy atractivos para
su publico. En Facebook, Instagramy
Twitter se compartié informacion precisa
desde el punto de vista médico. Se utiliz6
informacion de diversas fuentes, como los
CDC, organizaciones nacionales e
imagenesy videos locales creados por los
defensores comunitarios.

Estudio de caso - El poder de
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los influencers comunitarios
en las redes sociales

En todas las comunidades, los videos
informativos breves de los defensores
comunitarios obtuvieron mejores
resultados que otros tipos de mensajes.
El efecto del mensajero en la difusion de

EJEMPLO DE POST EN LAS REDES SOCIALES

Material genérico sobre donde vacunarse (del gobierno

local o federal)

Post de un médico (sin vinculos con la comunidad)

que recibe la vacuna

Post de un influencer nacional (médico famoso)

los mensajes se refleja en la tabla siguiente,
que compara distintos tipos de mensajes
sobre la vacuna contra el COVID-19 publicados
por el Consejo Latino de Salud del condado
de Dane en su pagina de Facebook.

IMPRESIONES : PARTICIPACION

compartiendo cdmo se sentia después de recibir la vacuna.

Post de una lider local/miembro de la comunidad que

recibe la primera dosis de su vacuna

144 9

138 24
163 47
2011 222

Las impresiones son el nimero de veces que una publicacién se ha mostrado en los

feeds de los usuarios.

Las interacciones son las veces que la gente ha interactuado con una publicacion,

por ejemplo, compartiéndola, comentandola o dandole un like.

En general, esta claro
que el mensajero importa
tanto como el mensaje.



Sugerencias para la

implementacion

Sugerencias para la

implementacion

Esperamos que utilice esta herramienta en la medida de lo posible.
Imprimir esta guia y guardarla en un estante no es lo mismo que
poner en practica comunicaciones de base empirica. Lo que sigue son
consejos especificos y mejores practicas que pueden ayudarle a
implementar sistematicamente mensajes eficaces dirigidos a las
poblaciones latina y afroamericana.

DESARROLLO DE MENSAJES Y RECURSOS

Esta herramienta esta destinada a ser
utilizada por un publico nacional que
trabaja con comunidades latinasy
afroamericanas, pero usted es quien mejor
conoce su comunidad especifica.

La terminologia utilizada en esta guia
puede o no ser la que los participantes
conozcan o se sientan comodos utilizando.

« Siéntase libre de "traducir" la
informacion, responder preguntas,
solucionar problemas y ayudar a guiar a
los participantes.®?

« Utilice ejemplos y lenguaje locales.
Utilice escenarios que capten la atencidn
del plblico destinatario. En la medida de
lo posible, procure que la informacién sea
culturalmente apropiada y adaptada.

» Consulte a los miembros de la comunidad
sobre el conceptoy el desarrollo del
mensaje para asegurarse de que los
mensajes y su difusion tengan eco entre
el publico destinatario.*

DIFUSION

Utilice los consejos de aplicacion descritos
anteriormente y considere la posibilidad de
crear un conjunto de herramientas que le
ayuden a difundir sus mensajes entre los
socios locales.

+ Elabore un resumen de comunicaciones
para compartir con los socios que incluya:

» Resumen de sus objetivos, recursos
y mensajes.

« Diferentes tipos de ejemplos de
publicaciones en las redes sociales
que los socios puedan utilizar o
adaptar facilmente.

« Realice un analisis del entorno para
identificar y recursos adaptados a su
publico objetivo y tema. Considere esta
guia como un consejo para adaptar mejor
€505 mensajes y recursos.

« Utilice un lenguaje claro y sencillo a la
hora de elaborar recursos y mensajes
educativos. Tenga en cuenta los niveles
de alfabetizacién. Por ejemplo, evite utilizar
cinco frases cuando basta con una.
También es importante evitar la jergay
los acrénimos e incluir definiciones de los
términos clave. Por ejemplo, si su recurso
se centra en la reduccion de riesgos,
asegurese de definir qué significa reduccidn
de riesgos. Lo mismo puede decirse de
términos como prevencion. Considere la
posibilidad de afiadir un glosario de
términos clave a todos los recursos.

« Al disefiar los recursos, divida las
secciones largas de texto en subsecciones,
con encabezados e imagenes cuando sea
posible. Al seleccionar las imagenes,
tenga en cuenta las recomendaciones
para las poblaciones destinatarias.

« Establezca plazos para la actualizacion de
los materiales pertinentes a fin de que
reflejen las pruebas presentadas en
esta guia.

« Si esta recopilando medidas de procesos
o resultados con sus materiales actuales,
evalde si dichas medidas deben cambiar
para reflejar los materiales actualizados.



La terminologia: qué hacer y qué no hacer 12
en la elaboracion de los mensajes

Al describir a las personas mayores*

EN VEZ DE

UTILIZAR Anciano  Débil  Fragil  Seniors

UTILICE...
Adultos mayores  Mayores

Grupos numéricos de edad (p.ej personas de 65 a 74 afios)

Al describir la raza y/o la etnia®*

EN VEZ . . o .
Referirse a las personas por su raza u origen étnico (por ejemplo, negros,
DE... . k T . .
hispanos, latinos, blancos, indios americanos, nativos de Alaska).
Referirse a las personas como gente de color, indio de color
(para referirse al indio americano)
Indigena americano (para publicaciones federales)  esquimal
oriental  afroamericano negro  caucasico
UTILICE... GRUPOS RACIALES

Personas hispanas o latinas

Personas negras o afroamericanas; personas negras
Pueblos/comunidades/poblaciones indigenas americanas o nativas de Alaska
Personas asiaticas  Nativos hawaianos  Islefios del Pacifico

Personas blancas

Notas: - Cuando sea posible, sealo mas especifico posible sobre el « Latinx se ha propuesto como un término
grupo al que se refiere (por ejemplo, caribefios, mexicanos). de género neutro en inglés, pero existe
« Considere los grupos raciales/étnicos como nombres propios  debate en torno a su uso. Su uso puede
y escriba en mayusculas (por ejemplo, Negro, Blanco).! considerarse en funcién del pablico.

Al describir personas que viven con la demencia®**

EN VEZ DE

UTILIZAR... Quesufrede... Unavictimade... dedemencia Demente Afliccion

Demenciasenil  Senilidad

UTILICE...
Una persona que vive con lademencia  Una persona que vive con Alzheimer’s

Enfermedad de Alzheimery otros tipos de demencia

Una forma de demencia Un tipo de demencia

La terminologia: qué hacer y qué no hacer
en la elaboraciéon de los mensajes

Al describir personas que viven con discapacidaes®®

EN VEZ . . . . .. . 2

DE USAR.... Discapacitado Con capacidades diferentes Afligido Minusvalido
Confinado a unasilla de ruedas o en silla de ruedas

UTILICE...

Personas viviendo con discapacidades o una discapacidad
Personas sordas, con dificultades auditivas, ciegas o con baja vision
Personas con discapacidad intelectual o del desarrollo

Personas que utilizan una silla de ruedas o con dispositivo de movilidad

Notas: - Evita utilizareltérmino  «Algunas personas con discapacidad prefieren utilizar la terminologia de la
"vulnerable" para identidad en primer lugar, lo que significa que primero se hace referenciaa
describir a las personas la discapacidad o al estado de discapacidad; a efectos de estas directrices,
con discapacidad. promovemos el lenguaje de la persona en primer lugar, en consonancia

con las normas de los CDC.

Al describir el acceso a la asistencia sanitaria y a los servicios y recursos®?

EN VEZ . . . .

DE USAR.... Personas desatendidas, comunidades desatendidas o los desatendidos
Los no asegurados  Poblaciones de dificil acceso

UTILICE...

Personas desatendidas por [servicio/recurso especifico].
Personas carentes de serviciosmédicos  Personas que no tienen seguro médico

Personas sin seguro médico Personas con seguro insuficiente

Nota: Ladesatencion se refiere al acceso limitado a servicios accesibles, aceptables y asequibles, incluida la
atencién sanitaria. No utilice “desatendido” cuando en realidad quiera decir “desproporcionalmente afectado”.

Al describir a las personas con un estatus socioeconémico mas bajo
(“SES” por sus siglas en inglés)*

EN VEZ

DE USAR... En situacion de pobreza  Los pobres Las personas pobres

UTILICE... . —
Personas con ingresos mas bajos

Personas u hogares con ingresos autodeclarados en el tramo de ingresos mas
bajo (si se definen los tramos de ingresos)

Personas con ingresos inferiores al nivel federal de pobreza

Personas en situacion de pobreza (no utilizar “desatendidas” cuando se
refiere a un SES bajo)

Nota: “Personascon un estatus socioeconémico (SES) mas bajo” sélo debe utilizarse cuando los ingresos,
la educacién, la educacién de los padres y la ocupacidn se utilizan como medida del SES.
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Sobre el UsAgainstAlzheimer’s
Center for Brain Health Equity

El UsAgainstAlzheimer's Center for Brain Health Equity es un centro de colaboracion
en los esfuerzos de nuestro pais por abordar las desigualdades en materia de salud
cerebral que afectan a las personas de color y a las mujeres. Las estrategias clave del
Centro incluyen la movilizacion de proveedores de salud que atienden a las minorias,
hacer accesibles mensajes y recursos sobre la salud cerebral adaptados culturalmente
y capacitar a los socios de la comunidad y a los responsables politicos con datos de
salud publica sobre las desigualdades en la salud cerebral.

Para mas informacion
visite https://www.usagainstalzheimers.org/center-brain-health-equity
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