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Introduccion

En 2021, el Consejo Global sobre la Enfermedad de Alzheimer (GCAD) y la Dementia Action
Alliance (DAA) fueron coautores de un documento Unico en su tipo, Escuchar Nuestras Voces.
Este articulo compartioé ideas de una serie de entrevistas a personas que viven con demencia
y sus companieros de cuidado, y buscé llenar un vacio en la literatura colocando al frente y al
centro su testimonio auténtico y de personal.

A medida que Escuchar Nuestras Voces intentaba abordar una brecha en la literatura,
reveld otra: la necesidad urgente de escuchar voces mas diversas, voces que con demasiada
frecuencia son marginadas, desatendidas y no escuchadas en la demencia.

Para hacer frente a este déficit, lanzamos Llamando a Todas las Voces, una serie de articulos

y podcasts dedicados a escuchar y amplificar las distintas experiencias de las personas que
viven con demencia y sus companieros de cuidado en diversas comunidades. En 2022 tuvimos
el orgullo de lanzar Llamando a Todas las Voces: Historias de Miembros de la Comunidad Negra
sobre como Aprender a Vivir Bien con Demencia y Llamando a Todas las Voces: Historias de
Miembros de la Comunidad LGBTQ+ sobre cémo Aprender a Vivir Bien con Demencia.

Ahora estamos encantados de compartir la tltima entrega de la serie: Llamando
a Todas Las Voces: Historias de Miembros de la Comunidad Latina sobre como
Aprender a Vivir Bien con Demencia. En este articulo, proporcionamos una
plataforma para que la comunidad Latina comparta, con sus propias voces, sus
experiencias viviendo con demencia.

En las pdginas que siguen, compartimos un conjunto de "experiencias vividas" que escuchamos
mientras conversamos con trece miembros de la comunidad Latina, cuatro de los cuales viven

con demencia y nueve de los cuales son companieros de cuidado. Estas personas tienen diferentes
tipos de demencia y diferentes niveles de fluidez en Espafiol e Inglés. Provienen de diversos
origenes y regiones geogrdficas - incluyendo seis estados dentro de los EE.UU. donde residen
actualmente y cuatro paises/territorios en Latinamerica asociados a su origen familiar. Aunque
limitadas en nimero, creemos que estas conversaciones son ampliamente representativas de la
comunidad latina en los EE.UU. y su aplicacién es relevante mas alla.

En nuestras conversaciones, escuchamos sobre los desafios a los que se han enfrentado las
personas de la comunidad Latina en su viaje por la demencia. Algunos de estos desafios son muy
familiares para la comunidad que experimenta demencia en general, como la falta de apoyo de los
proveedores de atencién médica y las dificultades para manejar los sintomas de comportamiento
asociados con la demencia. Otros desafios son mas especificos, como la falta de apoyo y recursos
culturalmente apropiados, las barreras relacionadas con el lenguaje, y el resurgimiento del trauma
con la demencia.
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https://www.gcad.net/documents/Calling-All-Voices-Stories-from-Black-Community-Members.pdf
https://www.gcad.net/documents/Calling-All-Voices-Stories-from-Black-Community-Members.pdf
https://www.gcad.net/documents/Calling-All-Voices-Dementia-in-the-LGBTQ-Community.pdf
https://www.gcad.net/documents/Calling-All-Voices-Dementia-in-the-LGBTQ-Community.pdf

Sin embargo, fracasariamos en nuestro objetivo de escuchar y amplificar estas historias
si solo compartiéramos desafios y dificultades. A lo largo de nuestras entrevistas,
escuchamos historias de esperanza, creatividad, amor y tenacidad. Y escuchamos
invitaciones para unirse a los esfuerzos de abogacia para apoyar a la comunidad Latina
afectada por la demencia.

Nos gustaria agradecer a las personas que generosamente compartieron sus experiencias
con nosotros. Las ideas e historias que compartieron son la Unica razén por la que surgio este
articulo. Juntos, nos hacen avanzar hacia un futuro mejor y mas equitativo para las personas y
familias Latinas afectadas por la demencia.

Pero el trabajo no puede detenerse con ellos. Por lo tanto, nos gustaria utilizar este documento
para hacer un llamado a todas las voces de la comunidad Latina para que compartan sus
historias. Ya sea con GCAD, DAA, un grupo de apoyo, otra persona que vive con demencia o
cualquier otra persona, cada voz nos impulsa mas alld en nuestro viaje colectivo de activismo,
compasion y comprension.

Mary Michael

Vicepresidente de Defensa del Paciente y Administracién de las Partes Interesadas,
Otsuka Pharmaceutical Development & Commercialization, Inc.

Presidente del Consejo Mundial sobre la Enfermedad de Alzheimer

Janice Bays
Presidente Emérito de la Junta Directiva de la Dementia Action Alliance

*|En este articulo, utilizamos el término "Latino". Lo hacemos bajo la direccién de las personas con las que hablamos
en la creaciéon de este documento, y con el propésito de mantener coherencia dentro de él. Esta decision también
estd alineada con las investigaciones que sugieren que los adultos mayores contindan usando Latino y LatinaT..

Sin embargo, quisiéramos reconocer que hay una plétora de términos alternativos e igualmente validos: algunas
de nuestras fuentes utilizaron nomenclaturas como "Hispano" o "Latinx", y muchas de las personas entrevistadas

se refieren a si mismas en relacién con su herencia familiar especifica y diversa, por ejemplo, "Cubanoamericano" o
"Puertorriquefo". La conversacién en torno a la terminologia siempre estara abierta. Agradecemos los comentarios
y sugerencias, ya que nuestra intencion es utilizar siempre el término preferido por la comunidad.

1 i‘Bien con Demencia
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Demencia en la Comunidad Latina

En los Estados Unidos, la comunidad Latina soporta cargas desproporcionadas de salud,
econdmicas y de cuidado de la demencia. Actualmente, los Latinos tienen 1.5 veces mas
probabilidades de desarrollar demencia que los blancos no Latinos, y mas de uno de cada ocho
Latinos de 65 afos o mas tiene demencia®. Se espera que estas cifras aumenten. Para el afio
2060, los Centros para el Control y la Prevencién de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés)
predicen que los Latinos tendran la mayor prevalencia de demencia entre todos los grupos
raciales y étnicos, y la Oficina del Censo de los Estados Unidos estima que el nimero de Latinos
con demencia se cuadruplicard a casi 20 millones?.

Los Latinos también enfrentan desafios significativos para

acceder y participar en la atencién médica para la demencia. Desigualdad Geografica

Un tercio de los Latinoamericanos informan haber

experimentado discriminaciéon cuando buscan atencién La demencia no se experimenta

médica, y los ensayos clinicos sobre demencia excluyen por igual a lo largo de los Estados

desproporcionadamente a los grupos minoritarios, incluidos Unidos. Un estudio reciente que

los Latinos2. identificaba los condados de EE.UU.
con las tasas mas altas de demencia,

Sumandose al desafio, las familias Latinas tienen muy pocos descubri6 que estas localidades

recursos en ingresos, beneficios de jubilacién y beneficios también tienen los porcentajes mas

de pension. Ademas, se estima que para el afio 2060, altos de residentes de edad Latinos

la demencia costara a las familias Latinas la asombrosa y Negros. Algunas de las personas

cantidad de $2.3 trillones*. Esto pinta un panorama entrevistadas para este documento

sombrio: a medida que aumenta el nimero de Latinos que se encuentran entre sus residentes?.

viven con demencia, las familias, las comunidades y los
sistemas de apoyo no tendran recursos suficientes para
responder.

A pesar de estos desafios, los miembros de la comunidad Latina han progresado viviendo bien
con demencia. Nuevos ensayos clinicos®, cuidado y programas de cuidadores familiares®, y

los esfuerzos para crear conciencia’ estan creando mas recursos para las personas y familias
Latinas afectadas por la demencia. Los miembros de la comunidad estan demostrando ain mas
creatividad, perseverancia y disposicién para responder a las barreras sistémicas.

Este documento destaca los matices de estos desafios y respuestas a través del testimonio
personal de personas que viven con demencia y sus companeros de cuidado en la comunidad
Latina. Analiza el estigma y la falta de conciencia, los desafios para navegar por los sistemas

de atencidny las barreras para vivir bien con demencia. Pero en igual medida, el documento
muestra cdmo los miembros de la comunidad Latina estan respondiendo a estos desafios
abogando por recursos y atencidén culturalmente especificos y movilizando el apoyo familiar para
desarrollar vias para vivir bien con demencia.

Llamando a Todas las Voces — Historias de Miembros de la Comunidad Latina sobre cémo Aprender a Vivir Bien con Demencia 6

© 2025 Otsuka Pharmaceutical Development & Commercialization, Todos los Derechos Reservados Marzo 2025 01US25EUC0149



dacer Frente al Estigmay

imiento de la Demencia

En la comunidad Latina no hablamos de salud
mental. Es algo muy personal.

Alma Valencia,
companera de cuidado

El estigma y el desconocimiento sobre la demencia son comunes en toda la comunidad Latina.
Segun un estudio reciente, los miembros de la comunidad Latina evitan las discusiones sobre
la demencia o la trata como una broma® y otro estudio encontré que los Latinos que viven

con demencia son menos conscientes de su condicién que sus iguales blancos'. Juntos,

el estigma y el desconocimiento pueden agravar las ya amplias desigualdades de salud y
atencién que enfrenta la comunidad Latina, ya que las familias pueden retrasar la busqueda de
ayuda debido a la negacion o falta de aceptacién de la condicién de su ser querido™.

En respuesta, algunas de las personas que entrevistamos estan optando por compartir sus
experiencias con la demencia en plataformas publicas y con amigos y familiares. Ellos estan
respondiendo al prejuicio de la demencia en los demds y reflexionando sobre los suyos
propios. Juntos, comienzan a desentranar el ciclo de estigma y desconocimiento que se
perpetua mutuamente.
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Desafios: Estigma, Silencio y Desconocimiento

Dominan la Comunidad Latina

Estigma y Silencio

Para muchos miembros de la comunidad Latina, la demencia y la salud mental en general
estan atrapadas en un estigma cultural profundo y generalizado. Los estudios muestran que
la demencia se asocia con la idea de que las personas "pierden la cabeza"'? 0 “son dementes.”
Como resultado, los miembros de la comunidad pueden ser renuentes a compartir su
diagnéstico, su experiencia o incluso a decir la palabra "demencia.”

! ! No queria contarle a nadie sobre mi diagnéstico. Senti que me
mirarian de una manera negativa. Senti que la gente pensaria: no voy a
hablar con ella, no puede recordar nada.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Mi mamd me preguntard ';a qué médico vamos?'y yo le diré:
'vamos al neurédlogo, ellos tienen que explicar un andlisis. Pero la
idea de decir 'porque tienes demencia... Hay mucho trauma y estigma
cultural vinculado a esto. Es una palabra que no se menciona, estamos
lidiando con ellay comunicdndonos sobre ella, pero no la nombramos.
Realmente me molesta.”
- Juan Carlos Zaldivar, compafero de cuidado

e ! En la comunidad Latina no hablamos mucho sobre la demencia, no
es parte de nuestra cultura. Apenas nos sentimos comodos hablando
del cdncer.”

- Kimberly Scott, compafera de cuidado

Punto Destacado: El Estigma Integrado en el Lenguaje

De nuestras entrevistas escuchamos que el estigma cultural en torno a la demencia puede
tener sus raices en el mismo lenguaje utilizado para discutirla.
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Cada pais tiene diferentes palabras o formas de
decir las cosas. Si las personas no tienen educacion,
tal vez viven en areas rurales remotas y luego vienen
alos EE.UU., no saben lo que es la demencia. No
saben lo que es el Alzheimer. Solo usaran un término
como 'loco’: 'mi abuelo esta loco.

Ana Castanda,
Gerenta de Programas para Personas Mayores,
United Community Center

Desconocimiento sobre la Demencia

El estigma, el silencio y la falta sistémica de recursos y educacién impulsan un persistente
desconocimiento sobre la demencia en la comunidad Latina. Segun un estudio, casi seis de cada diez
latinos creen que una pérdida significativa de memoria o habilidades cognitivas es una parte normal del
envejecimiento'®. Los miembros de la comunidad confunden los sintomas de la demencia con cambios de
personalidad o envejecimiento natural, sin comprender las implicaciones de un diagnéstico de demencia
y, en algunos casos, sin creer que la demencia existe.

e ! No creo que la gente entienda realmente lo que es el Alzheimer. Muchos en
la comunidad Latina no tienen acceso a informacién sobre la demencia o estdn
al tanto de esta enfermedad. Es posible que piensen 'Lo que dice o hace la tia
no tiene ningun sentido' o 'se ha vuelto mala y enojada. Cuando escuché por
primera vez sobre el Alzheimer, ciertamente no pensé que me afectaria.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Cuando recibimos el diagnéstico, ninguno de nosotros pensé mucho en
ello, nadie pensé en que fuera un gran cambio porque no teniamos idea de lo
que era el Alzheimer. Lo unico que sabia es que la gente se olvida de las cosas.

- Lupita Casas, compariera de cuidado

”

e ! No sabia nada sobre el Alzheimer. Mis tios y tias del rancho dijeron 'no,

F@///4

no, no existe, todo estd en la mente o algo asi.
- Mayra Gonzales, compafiera de cuidado

m

! ! Todo el mundo dice 'oh, es normal, es parte del envejecimiento.
- Yoli Alvarez-Bell, viviendo con demencia

Llamando a Todas las Voces — Historias de Miembros de la Comunidad Latina sobre cémo Aprender a Vivir Bien con Demencia 9

© 2025 Otsuka Pharmaceutical Development & Commercialization, Todos los Derechos Reservados Marzo 2025 01US25EUC0149



Superar las Barreras: Hacer Frente al Estigma y Desconocimiento

Mediante Intervenciones a Gran y Pequena Escala

Dirigirse a la Comunidad en General

En respuesta al estigma y desconocimiento que a menudo rodean a la demencia, las personas
de la comunidad Latina estan trabajando para crear conciencia en una comunidad mas amplia.
Estan creando peliculas, paginas y programas educativos que refuerzan la concienciacién,
iluminan sobre el trayecto de la demencia y orientan a otros hacia los recursos disponibles.

e ! Necesito compartir para que la gente sea consciente.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Estoy haciendo una pelicula sobre mis experiencias con la demenciay
quiero cambiar la forma en que vemos la enfermedad. En ultima instancia,
quiero que la pelicula sea un punto de partida para que las personas accedan
a herramientas y educacion sobre la demencia, informacion que desearia

haber tenido antes de que la demencia llegara a mi vida.”
- Juan Carlos Zaldivar, compafiero de cuidado

e ! Creé la pdgina de mi mamd llamada Comadre Cuidadora mostrdandonos a
nosotros y a nuestro recorrido. Utilizo la pdgina para hablar sobre salud mental
y muestro a mi mamd cuando se estd portando mal o cuando estd teniendo un
momento. A algunos miembros de la familia no les gusta que haga eso, pero si
no hablamos de esto, ;como sabremos cémo ayudarnos unos a otros? Si todo se

mantiene en privado, no habrd progreso y no habrd cura.”
- Alma Valencia, compafnera de cuidado

e ! En la comunidad Latina, los hogares suelen ser multigeneracionales, por lo
que es importante educar a los ninos sobre lo que les estd sucediendo a la abuela
o al abuelo, o incluso a la mamd o al papd. Comenzamos con una enfermera y
una trabajadora social explicando qué es la enfermedad de Alzheimer. Luego,
un neurélogo muestra muestras de cerebro. Al final, los llevamos a través del
Tour Virtual de la Demencia - una experiencia inmersiva de lo que es vivir con
demencia. Al principio, los ninos estdn muy emocionados, pero cuando se ponen
las gafas y los guantes, y no son capaces de hacer tareas sencillas, se puede ver
la sorpresa en sus rostros. Les explicamos que esto es lo que le estd pasando a su
ser querido: esa vision borrosa y no poder hacer algo simple con las manos. Pone

muchas cosas en perspectiva, incluso para los nifios mds pequenos.
- Ana Castanda, Gerenta de Programas para Personas Mayores, United Community Center

*Alma Valencia obtuvo el consentimiento de su madre antes de publicar sobre su experiencia en Instagram. Su
madre estuvo de acuerdo, expresando su deseo de ayudar a los demas. El Consejo Global sobre la Enfermedad de
Alzheimer y la Alianza de Accién contra la Demencia elogia a Alma por obtener el consentimiento directo de su
madre, ya que es importante proteger siempre la privacidad y la dignidad de las personas que viven con demencia.
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Dirigirse a los Amigos, a la Familiay a Uno Mismo

Hacer frente el estigma de la demencia y al desconocimiento requiere un enfoque multinivel
gue abarque iniciativas publicas a gran escala y conversaciones personales e introspeccién
diarias. Todos los dias, los miembros de la comunidad defienden esto ultimo compartiendo
su diagndstico con amigos y familiares, reflexionando sobre sus propios prejuicios y
abordandolos en otros.

e e Una vez que tuve el diagnéstico adecuado, creé una lista de personas
para comentarles. Mi esposo dijo: ';Por qué tienes que hacer eso? ;Por qué
no te lo tomas con calma?. Pero yo dije 'no, no, necesito compartir para que
la gente esté al tanto. Senti que tenia esta pieza importante de informacién
de quién yo soy y por qué hago las cosas de cierta manera. Asi que empecé
con mi familia cercana y luego, poco a poco, empecé a contdrselo a todos
mis amigos de todo el pais. Fue muy sanador.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Ahora me siento cémodo con este camino. Poco a poco lo estoy
aceptando. Ha costado mucho esfuerzo llegar hasta aqui, pero una vez
que lo haces, entiendes que hay recursos que pueden ayudarte.”

- Carols Olivas lll, companiero de cuidado

e e Estaba teniendo una conversacion con alguien que dijo: ‘Las personas
con demencia dejan de ser quienes son, mi abuelo es una persona
diferente ahora. Respondo: 'Pero también soy una persona diferente a la
que era hace siete anos - no hablo como antes, no creo en ciertas cosas
que solia hacer. Cada célula de nuestro cuerpo cambia’ La idea de que nos
definimos a nosotros mismos por nuestros recuerdos es problemdtica, y la
idea de que definimos la personalidad como algo fijo es incorrecta.”

- Juan Carlos Zaldivar, companero de cuidado
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avegar Desafios en los

No soy un numero mas. No soy un paciente mas.

Yoli Alvarez-Bell,
Viviendo con demencia

En los sistemas de salud y atenciéon de los Estados Unidos, los Latinos enfrentan desafios
para recibir apoyo de calidad y culturalmente apropiado. Muchas personas tienen problemas
para encontrar recursos en su idioma preferido y tienen dificultades para entender qué
servicios estan disponibles para ellos™. Al buscar atencién médica, los Latinos tienen menos
examenes de salud y atencién de seguimiento’ y una tasa mas alta de diagnésticos tardios
0 no detectados’®. Los miembros de la comunidad comparten ademds que los proveedores
de atencién médica rara vez brindan el apoyo, la informacién y la orientacién adecuados a
quienes buscan un diagndstico o atencién continua para la demencia.

En respuesta, las personas que entrevistamos comparten que estan abogando por si mismas
y por los miembros de su familia y promoviendo su propia educacién sobre la demencia. Se
apoyan en el soporte de sus propias estructuras familiares sélidas y estan encontrando formas
de ayudar a otros a lo largo del camino. También ofrecen un conjunto de recomendaciones
sobre como los proveedores de atencidén médica pueden servir mejor a sus pacientes.
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Desafios: Los Sistemas de Salud y Atencion Médica

Desatienden la Comunidad Latina

Falta de Humildad Cultural

Muchos miembros de la comunidad Latina,

particularmente los adultos mayores, tienen Seguin un analisis reciente

diversos grados de fluidez en Inglés. A pesar de

esto, muy pocos recursos y centros de atencion 6I1 oo 2I1 oo
estan equipados para brindar una atencion médicos son Latinos médicos no Latinos
apropiada en el idioma y culturalmente humilde. hablan Espariol

Segun un andlisis reciente, solo seis de cada cien

médicos son Latinos y solo dos de cada cien médicos no Latinos hablan Espafiol'. Este déficit tiene amplias
implicaciones para los resultados de salud. Las investigaciones muestran que los pacientes son evaluados
de manera diferente cuando se examinan en Espainol que en Inglés'® y que las barreras linguisticas
aumentan la probabilidad de malentendidos, eventos adversos y atencién de seguimiento inadecuada'.

Estos desafios también afectan a los establecimientos de atencién de largo plazo. Menos de la mitad de
los Latinos creen que seria facil encontrar servicios de cuidado de largo plazo o asistentes en el hogar
gue hablen su idioma y ain menos creen que los centros de cuidado les proporcionaran la comida a

la que estan acostumbrados o se adaptaran a sus creencias religiosas o espirituales'. Los miembros

de la comunidad afirman estos problemas y expresan su deseo de contar con mas atencién y recursos
culturalmente humildes.

e ! No hay una unidad de cuidado de la memoria para los Latinos, no hay una
comunidad de ancianos con solo cuidadores que hablan Espariol. A medida
que avanza en la demencia, vuelve a su lengua materna, que en este caso es
el Espanol. Imagine no saber dénde estd, no saber quién es quién, y luego ni
siquiera poder comunicar sus necesidades.”

- Ana Castanda, gerenta de Programas para Personas Mayores, United Community Center

e ! Desafortunadamente, muchos de los recursos que existen no estdn
en Espanol. Desearia que hubiera mds para nuestra comunidad, y
desearia que nuestra comunidad estuviera mejor representada.”

- Alma Valencia, compafera de cuidado

e ! Mimamd no habla Inglés y, a veces, el proveedor de atencién médica no
habla Espaniol, asi que tendré que intervenir como su traductor.
- Juan Carlos Zaldivar, companero de cuidado
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Diagnédsticos Comunes Pasados por Alto o Retrasados

El proceso de diagnéstico de la demencia es largo y arduo y, con demasiada frecuencia,

se complica por la falta de diagnéstico. Los Latinos experimentan este desafio de manera
desproporcionada. Las investigaciones muestran que es mas probable que no se les
diagnostique demencia y que tengan un retraso en el diagnéstico un promedio de mas de 3.5
anos en comparacién con alrededor de 2.5 afos para los blancos’s. Esto se debe a una serie de
factores que incluyen un diagnéstico erréneo, a menudo comérbido’, tiempo limitado durante
las citas y conocimiento insuficiente por parte del proveedor.

Promedio de

2.5 Anos 3.5 Anos retraso en el

Blancos Latinos diagndstico por
raza

e ! Tuve que luchar mucho para obtener mi diagnéstico adecuado.
Tardé al menos 5 anos. Mis médicos me hacian una prueba sencillay me
decian ‘estds bien, te veo el ario que viene, y lo mismo el ano siguiente,
y el siguiente. En un momento dado, mi médico de cabecera me dijo que
tenia un deterioro cognitivo leve, pero no me dijo lo que eso significaba,
y luego me dijo: 'Lo estds haciendo bien. No te preocupes por eso. La
primera neurdloga que vi hizo muchas pruebas, pero al final del dia,
decidioé que era un trastorno por déficit de atencién (TDA). Pero segui
teniendo problemas. Finalmente, vi a un neuropsiquiatra, quien después
de ocho horas de pruebas me diagnosticé Alzheimer.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Los latinos a menudo estardn mds avanzados de lo que deberian,
cuando llegan a ver a un proveedor de atencion médica.”
- Ana Castanda, gerenta de Programas para Personas Mayores, United Community Center

e ! Durante mucho tiempo, los médicos dijeron que era depresion.
Pero sabiamos que tenia que haber algo mds en el diagnéstico
porque estdbamos viendo muchos problemas de comportamiento
y muchas cosas que no podiamos explicar. Fue solo cuando
comenzamos a notar la memoria, que los médicos dijeron: 'Estd bien,
ahora es demencia.”

- Alma Valencia, compafera de cuidado
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Orientacion Insuficiente de los Proveedores

Segun un estudio reciente, es posible que un asombroso 85% de las personas que viven con
demencia no reciban atencion posterior al diagndstico®. Como resultado, es posible que

a las personas viviendo con demencia no se les ofrezcan opciones de tratamiento ni se les
informe sobre las intervenciones para mejorar su calidad de vida. Este estudio ofrece evidencia
empirica a un problema planteado por todas las personas entrevistadas para este articulo:

con demasiada frecuencia, los proveedores de atencién médica no brindan la orientacién ni

el apoyo que sus pacientes necesitan, tanto durante un diagnéstico como en la atencién y el
manejo continuo de la demencia que sigue.

(y) O de las personas que viven con
N 5 /O demencia no podria recibir

atencion posterior al diagnéstico

e ! No nos dieron informacién cuando mi mamd fue diagnosticada.
Bdsicamente dijeron: 'Su mamd tiene demencia y buena suerte: Volvia
aellos y les decia: 'Su comportamiento es tan dificil, ;como puedo
ayudarla?'y ellos respondian: 'eso es parte de la demencia: No hubo
apoyo, ni explicacion, ni orientacion, ni direccion para los grupos de
apoyo, nada.”

- Alma Valencia, compafera de cuidado

! ! Mi neurélogo me entregé una hoja con pequenas casillas de
verificacion de todas estas vitaminas que deberia estar tomando.
Luego me dijo: 'Siga su camino, nos vemos en seis meses. Eso no tenia
nada que ver con la dieta o el ejercicio. Cuando trato de obtener mds
informacion o hacer una pregunta, por lo general me responden con un
‘no me moleste, estoy ocupado.”

- Yoli Alvarez-Bell, viviendo con demencia

e ! A veces, en la comunidad Latina, si su médico le dice algo,
simplemente lo acepta. Y no necesariamente dice ';pero qué pasa con
esto, qué pasa con aquello?' ;Quién soy yo para decirle a mi médico lo
que es correcto? Por lo tanto, es posible que pierda la oportunidad de
tener una conversacion.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

a Vivir Bien cal Demencia
: ‘3
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Punto Destacado: Falta de Acceso para
Personas Indocumentadas

Acceder y navegar por la atencién médica es un desafio para la mayoria de la comunidad
Latina. Para aproximadamente el 13% de los Latinos que son indocumentados?', es

aun mas dificil. Las personas indocumentadas no son cualificados para Medicaid,

gue brinda cobertura a personas de bajos ingresos, y tienen de cuatro a seis veces

mas probabilidades de no estar asegurados que los ciudadanos estadounidenses?.
Estas barreras a la atencién médica contribuyen a las tasas mas altas de morbilidad y
mortalidad entre los adultos mayores indocumentados?®2.

Cuando pedi ayuda para mi esposa, siempre
me dijeron que como no era ciudadana
estadounidense, no podia acceder a nada. Nos
dejaron solos.”

Heriberto Magana,
companero de cuidado

Hay tantos Latinos en este pais que no reciben
ningun beneficio porque son indocumentados.
No cualifican para atencion de largo plazo ni
servicios de atencion médica. Incluso si han
vivido aqui en los EE.UU. durante mucho tiempo,
han pagado el Seguro Social y han contribuido a
la economia de los EE.UU., no tienen un estatus
legal, por lo que no cualifican.”

Ana Castanda,
Gerenta de Programas para Personas Mayores,
United Community Center
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Superar las Barreras: Llenar la Escasez de Recursos a Través de la

Abogacia y el Apoyo Familiar

Educacion Personal y Abogacia

En respuesta a las barreras sustanciales para la atencion de calidad, los miembros de la comunidad
Latina estan encontrando métodos creativos y tenaces para mejorar sus experiencias y las de otros
en el cuidado de la demencia. Los miembros de la comunidad comparten que estan ampliando

su educacién sobre la demencia para cuidar mejor a sus seres queridos, lanzando iniciativas para
servir a otros compaferos de cuidado que necesitan urgentemente un relevo, y enfrentandose a
los proveedores de atencion que no satisfacen sus necesidades.

e ! Hemos empezado a ir a este grupo de apoyo y nos ha abierto la
mente. Nos han educado y explicado cémo lidiar con los sintomas de
comportamiento que hemos estado viendo."

- Mayra Gonzales, compafera de cuidado

e ! Comencé una organizacion sin fines de lucro llamada ‘Haz lo
que Nosotros Hacemos’ Cada ano damos dinero a los companeros
de cuidado para que puedan tomarse un dia libre. También estamos
trabajando para tener un centro de terapia y abogacia donde las
personas puedan obtener terapia y recursos gratuitos. Estamos
tratando de ayudar a las personas en esa deficiencia intermedia, donde
no cualifican para recibir ayuda, pero aun necesitan apoyo."

- Kimberly Scott, companera de cuidado

e ! Con los médicos, he tenido que ponerme firme y decir 'no, mi
mamd siempre va a ver a la misma persona, no va a ver a una persona
diferente cada vez. El contacto con un proveedor tnico durante un
periodo de tiempo es realmente importante y no es una prioridad en
nuestro sistema de atencion médica. Asi que he abogado por ella."

- Juan Carlos Zaldivar, compariero de cuidado
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Apoyo a Través de Fuertes Lazos Familiares

La dedicacion y el apoyo incondicional de las familias fue uno de los temas mas fuertes de
estas entrevistas. Los companeros de cuidado compartieron cémo, sin dudarlo, han dedicado
tiempo y recursos al cuidado de su ser querido, en muchos casos dejando sus trabajos 'y
reorientando sus vidas. A través de este apoyo inquebrantable, las familias ayudan a llenar los
vacios dejados por los insuficientes sistemas de salud y atencién de largo plazo.

e ! Cuido a mis padres con todo mi corazon, y no lo querria de otra
manera. No me gustaria que fueran a un hogar de ancianos.”
- Lupita Casas, companera de cuidado

e ! He hecho grandes avances y me he esforzado mucho para tratar de
llevar a mi madre a los mejores proveedores de atencion médica posible.”
- Juan Carlos Zaldivar, compariero de cuidado

e ! Puedo comunicarme con mis hijas si necesito algo.”
- Norma Delgado, viviendo con demencia

e ! Cuando mi padre fue diagnosticado, yo estaba en un punto en
el que pude dar un giro a mi carrera. Asi que hice un acto de fe para
renunciar. Tuve una conversacion con mi hija sobre cémo ibamos a
hacer que funcionara y cémo ibamos a apoyar.”

- Carols Olivas lll, companero de cuidado
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Consejos para Proveedores de Atencion Médica

Los miembros de la comunidad estan haciendo grandes avances para hacer frente a las deficiencias en
la atencidn, y piden a los proveedores que hagan lo mismo. Las personas comparten que les gustaria
que los proveedores pasaran mas tiempo con ellos, que los escucharan, explicaran, compartieran
recursos y los trataran como companeros iguales y respetados en el trajecto del cuidado.

e ! Tomese el tiempo para escuchar a sus pacientes. No los apresure
a salir de su oficina, escuche lo que tienen que decir y escuche sus
preocupaciones, porque estdn asustados. Necesitan saber que estd ahi
para ayudary que estd luchando con ellos.”
- Yoli Alvarez-Bell, viviendo con demencia

e ! Tengan en cuenta que sus pacientes no necesariamente entienden
lo que quieren decir. Hdganles preguntas y mantenganse atentos a sus
necesidades y origenes. Sean defensores de nosotros.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e e Debe haber un respeto mutuo por todos en la sala, es una
colaboracion y todos somos parte del mismo equipo.”
- Alma Valencia, compariera de cuidado

e e Cuando alguien es diagnosticado, dirijalos a recursos o a un centro
de apoyo para que ellos y su familia puedan comprender mejor la
enfermedad y cudles son los sintomas.”

- Lupita Casas, companera de cuidado
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orender a Vivir Bien con

Demencia

Es muy importante saber que eres amada y que
tienes un proposito.

Myra Garcia Solano,
viviendo con demencia

Lamentablemente, existen muchas barreras para vivir bien con demencia — muchas de

las cuales son comunes en toda la comunidad de demencia - pero los Latinos a menudo
afrontan estos desafios de manera desproporcionada. En nuestras entrevistas nos
enteramos de las altas cargas financieras, experiencias de trauma que reaparecen con
demenciay los desafios de responder a los sintomas de comportamiento - que las familias
Latinas enfrentan desproporcionadamente?. Si bien esta lista no es de ninguna manera
exhaustiva, cubre algunos de los desafios compartidos mas frecuentes.

En respuesta, muchas de las personas que entrevistamos comparten que estan
participando en la planificacién financiera, encontrando apoyo a través de la comunidad,
creando estrategias para controlar los sintomas de comportamiento y cultivando alegria y
significado en sus caminos.
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Desafios: Finanzas, Trauma y Sintomas del Comportamiento

Crean Desafios para Vivir Bien con Demencia

Desafios Financieros

Se estima que el costo total de por vida de cuidar a una persona viviendo con demencia es
de $413,000, y gran parte de ese costo es asumido por los compareros de cuidado en forma
de apoyo sin pago y gastos de bolsillo?*. El desafio puede ser particularmente agudo para

la comunidad Latina debido a las tasas mas altas de pobreza®® y porcentajes mas bajos de
seguro de salud®.

Se espera que la carga financiera aumente. Para el afo 2060, se proyecta que la pérdida de
ingresos de los Latinos debido a la demencia alcance los $2.7 billones? y el costo total para
las familias llegue a $2.3 trillones®. Los miembros de la comunidad ilustran estos nimeros
colosales a través de historias personales de pérdida de ingresos y tension financiera.

Para el afio 2060, se proyecta que la
pérdida de ingresos de los Latinos debido a
la demencia alcance los $2.7 billones

e ! Nadie nos ayudd. No tenia dinero. Finalmente dejé de trabajar
porque mi esposa me necesitaba todo el tiempo. Sin trabajo, es dificil
sobrevivir aqui.”

- Heriberto Magana, companero de cuidado

e ! Renuncié a mi trabajo y mi esposo también tuvo que dejar el suyo
para asegurarse de que estuviera a salvo. Asi que eso ha cambiado
drdsticamente nuestro nivel de ingresos. Es un riesgo que tuvimos que
correr mientras esperdbamos la discapacidad.”

- Yoli Alvarez-Bell, viviendo con demencia

e e Cuando me converti en la companiera de cuidado a tiempo
completo de mi madre, mis ingresos se redujeron literalmente a la
mitad, si no mds. Asi que he estado tratando de ser lo mds creativa
posible con los fondos. Tenemos una hija adolescente que tenemos que
tener en cuenta, asi que tratamos de mover dinero de un lado a otro
para que pueda tener una vida normal y que no la limitemos.”

- Alma Valencia, companera de cuidado
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Llamando

Resurgimiento del Trauma con Demencia

El vinculo entre el trauma y la demencia es un campo de investigacién emergente y
apremiante. Los primeros estudios sugieren un vinculo bidireccional por el cual el TEPT
(Trastorno de estrés postraumatico) puede aumentar el riesgo de un individuo de desarrollar
demencia, y la demencia puede desencadenar la aparicion del TEPT?. Es particularmente
importante considerar este vinculo, ya que los Latinos se ven afectados de manera
desproporcionada por el trauma y tienen tasas mas altas de TEPT que los blancos no Latinos
en los Estados Unidos?. Los miembros de la comunidad comparten sus experiencias de
resurgimiento del trauma con demencia, tanto para la persona con demencia como para el
companero de cuidado.

e ! Mi mamd tiene muchos traumas. Era muy joven cuando mataron
a su padre y tenia alrededor de 17 o 18 ainos cuando su familia emigré
a los Estados Unidos. Asi que pasé por muchas cosas, moviéndose de
un lugar a otro, tratando de restaurar su vida y tratando de olvidar el
pasado. A estas alturas de su demencia, la muerte de mi abuelo aun estd
muy presente. Menciona al abuelo con frecuencia, es como si estuviera
reviviendo su muerte todo el tiempo.”

- Alma Valencia, compariera de cuidado

e ! Cuando mi mamad fue diagnosticada, comencé a ver que el estrés
postraumadtico en mi estaba regresando de nuestra inmigracion
desde Cuba. Y entonces empecé a verlo volver a ella también. El
estrés postraumadtico que todos creiamos haber superado se estaba
desencadenando de nuevo.”

- Juan Carlos Zaldivar, compariero de cuidado

e ! Los recuerdos a corto plazo suelen ser los primeros en desaparecer, y
luego las personas con demencia vuelven a su pasado cuando estdn en
diferentes lugares.”

- Ana Castanda, Gerenta de Programas para Personas Mayores, United Community Center
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Experiencias Dificiles Asociadas con la Demencia

Las experiencias dificiles pueden manifestarse a partir de un comportamiento que puede
acompanar los sintomas mas reconocidos de la demencia, como la pérdida de memoria

y el deterioro cognitivo. A veces, las personas que viven con demencia pueden actuary
responder de maneras que las personas, especialmente los cuidadores, pueden no entender,
encontrar preocupantes o desafiantes, o percibir la persona como "fuera de caracter". Ver
como estd la persona que vive con demencia puede ayudar a identificar cualquier estresor
o punto de incomodidad que pueda estar causando o agravando estas experiencias. Para
cualquier familia, el cuidado y la respuesta a las experiencias dificiles pueden requerir un
tremendo esfuerzo emocional, fisico y financiero. Para las familias latinas, la responsabilidad
es aun mayor. Los estudios muestran que las familias latinas lidian con niveles mas altos de
experiencias dificiles, o "sintomas conductuales’, relacionados con la demencia y brindan

atencién de mayor intensidad?.

Comportamiento
Asociado con Demencia

El comportamiento de las personas -
acciones, reacciones, palabras y gestos

- puede representar una variedad de
cosas. Para una persona que vive con
demencia, su comportamiento podria ser
un intento de comunicar una necesidad
insatisfecha,32 una respuesta a su entorno
fisico o una reaccién a la forma en que los
demas se relacionan con ellos. 33 Como
escuchabamos en nuestras entrevistas, el
comportamiento también puede ser un
reflejo de la vida pasada, los patrones y las
preferencias de un individuo3*.

Recursos

Hay una serie de recursos disponibles que
pueden ayudar a las familias a comprender
y responder al comportamiento a medida
que surge. El manual de la Dementia Action
Alliance "Pathways to Well-being with
Dementia" (Caminos hacia el Bienestar con
Demencia) proporciona secciones Utiles
sobre "Como lidiar con las Expresiones de
Angustia" (pagina 363) y "Cambios en la
Personalidad y el Comportamiento” que
pueden ocurrir en cada uno de los tipos de
demencia (comenzando en la pagina 398).
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e ! A veces mi papd podia ser violento. Se enojaba mds. Tenia
alucinaciones e imaginaba cosas que no existian, y eso causaba muchos
problemas. Se enojaba con mamd porque pensaba que alguien venia
averla o que alguien le hablaba afuera. Se subié al auto dos veces y se
fue y no pudimos encontrarlo. Tiene mucho miedo de que alguien lo esté
buscando y quiera esconderse en el armatrio. Si estamos hablando, nos
dird 'cdllate, no hables, me estdn buscando, nos van a escuchar.”

- Lupita Casas, companera de cuidado

e ! Hay algunos dias en los que tengo mis crisis emocionales. A veces
lloro mucho. Me frustro.”

- Yoli Alvarez-Bell, viviendo con demencia

! ! Cuando mi mamd empieza el Sindrome Vespertino* dice que quiere
irse, que no estd en casa. En su mente, vive en los viejos tiempos, en
el rancho en México con mi abuela y mi abuelo. Ella también alucina
cosas. Dird que ve hombres en la ventana, o algunos nifios y ella
preguntard por la nina.”

- Mayra Gonzales, companera de cuidado

*"El sindrome del ocaso" es un término comunmente utilizado para describir una situacion en la que alguien
gue vive con demencia se siente confundido, ansioso o agitado al final de la tarde y hasta la noche. Aunque
se suele pensar que el sindrome del ocaso es un sintoma fijo o inevitable de la demencia, sus manifestaciones
pueden correlacionarse con una acumulacién de estrés a lo largo del dia®. Las medidas proactivas para
reducir el estrés pueden ayudar a mitigar estas experiencias®'.
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Superar las Barreras: Aprovechar la Comunidad, la Planificaciony

el Propadsito para Vivir Bien con Demencia

Encontrar una Comunidad a Través de Grupos de Apoyo

A medida que las personas y sus familias se enfrentan a la gran cantidad de desafios que
pueden acompanar la trayectoria de la demencia, muchos han encontrado el apoyo de sus
companeros. Los miembros de la comunidad comparten constantemente que los grupos de
apoyo les brindan oportunidades para procesar sentimientos, dar y recibir consejos, cultivar
amistades duraderas y encontrar validacién en sus caminos.

e ! Soy muy activa con la Asociacion de Alzheimer, donde estoy en un
grupo de apoyo que es absolutamente maravilloso. Todos estamos
en etapas similares, todos tenemos historias, a veces tristes, a veces
divertidas, y nos ayudamos unos a otros. Es muy importante tener
personas que entiendan por lo que estds pasando, sin juzgar, y que
reconozcan que esto es real.”
- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Ahora asisto a unos seis grupos de apoyo para comparieros de cuidado.
Algunos son semanales, otros quincenales, otros mensuales. Aprendo
técnicas, ;qué funciona, qué no funciona? Puedo dar mi opinién, apoyar a
los demads, construir relaciones y desahogarme cuando necesito un escape.”

- Carols Olivas lll, companero de cuidado

e ! Llevamos a cabo un programa de guarderia. Ayuda a las personas
con demencia a sentir que todavia son independiente. Pueden pasar el
rato con otros como ellos en un ambiente culturalmente competente.
Luego, al final del dia, regresan a casa con sus familias.”

- Ana Castanda, Gerenta de Programas para Personas Mayores, United Community Center

! ! Gracias a Dementia Action Alliance, siento que he tenido mucho
apoyo y he construido grandes amistades. Me ha ayudado a darme
cuenta de que hay otras personas en el mismo recorrido, que tienen los
mismos problemas. Me di cuenta de que no estaba sola. Te atraen y se
aferran a ti.”

- Yoli Alvarez-Bell, viviendo con demencia

Llamando a Todas las Voces — Historias de Miembros de la Comunidad Latina sobre cémo Aprender a Vivir Bien con Demencia 25

© 2025 Otsuka Pharmaceutical Development & Commercialization, Todos los Derechos Reservados Marzo 2025 01US25EUC0149



Planificacion Financiera

La carga financiera de la demencia para muchas familias es innegable, pero hay algunas medidas
que pueden ayudar a reducir el impacto. Las personas discuten el valor del seguro de atencién de
largo plazo, la planificacion financiera y el ahorro de dinero siempre que sea posible.

e ! Estamos haciendo todo lo posible para ahorrar dinero y ser lo mds
frugales posible porque sabemos lo que va a venir eventualmente y no
queremos ser una carga para nuestros hijos. Afortunadamente, mucho
antes de tener el diagnéstico, creo que fue debido a la demencia de mi
tia, le insisti a mi esposo que tuviéramos un seguro de cuidado de largo
plazo. Mi esposo decia: 'Es una pérdida de dinero, somos demasiado
jovenes, no necesitamos hacer esto. Pero tenia la firme conviccion de
que teniamos que estar preparados.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Al principio programé una cita con el abogado de mi padre para
revisar sus documentos y asuntos. Eso me llevé al agente de seguros
que me ayudo a determinar qué beneficios estaban cubiertos por el
seguro de cuidado de largo plazo que mi padre habia establecido desde
el principio. Ese seguro ha sido un gran alivio para nosotros: podemos
tener un cuidador pagado que viene a la casa y le brinda compania
cuando no estamos a su alrededor. También me ha permitido tener un
trabajo estable a tiempo parcial y algo de tiempo de descanso.”

- Carols Olivas lll, companiero de cuidado
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Responder a las Experiencias Dificiles Asociadas
con la Demencia

En respuesta a las experiencias dificiles asociadas con la demencia, muchas familias han
encontrado estrategias compasivas para ayudar a sus seres queridos sobrellevarlas.

e ! Ahora estamos en un punto en el que entendemos que el
comportamiento de mamd es muy comun, podemos reconocerlo y
saber como evitarlo. Por ejemplo, 'mamd estd haciendo esto, pero no
nos concentremos demasiado en ello, trabajemos en solucionarlo y
sigamos adelante. Recientemente, hemos estado caminando mucho y
la actividad adicional y el sol han sido utiles.”

- Alma Valencia, compafera de cuidado

e ! Si mi hijo ve que estoy agitada, confundida o enojada, tratard de
calmarme y consolarme o distraerme.”
- Yoli Alvarez-Bell, viviendo con demencia

e ! He podido centrarme en una estrategia de vinculacion masculina
para mantener el ambiente ligero y evitar la ansiedad, la negatividad
y la tensidn. He tenido que ser muy adaptable y es una habilidad que
tengo que practicar unay otra vez, pero ayuda.”
-Carols Olivas lll, companero de cuidado
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Encontrar Alegria y Significado en el Recorrido

Los miembros de la comunidad Latina comparten que, asi como han experimentado desafios
en el trayecto de la demencia, desde los sintomas de comportamiento hasta el resurgimiento
del trauma, también han encontrado alegria y significado en ellos. Algunos comparten que el
recorrido ha creado mas espacio para el arte y los pasatiempos, otros dicen que ha unido a sus
familias y les ha brindado un tiempo precioso para disfrutar de la compafiia de los demas.

e ! Una de nuestras rutinas es despertar a papd, meterlo en la ducha
y luego ir a nuestra panaderia favorita. Desde la panaderia, nos
dirigimos a un parque que estd a lo largo del rio. Nos sentamos juntos y
disfrutamos de una rosquilla, simplemente en paz.”
- Carols Olivas lll, companero de cuidado

e ! Soy voluntaria en tres coros diferentes. Cualquier cosa que pueda
hacer para mantenerme viable. Hago ejercicios fisicos con una bicicleta
de Pelotdn, esa es mi rutina matutina. Cocino, cuido de la casa y disfruto
ir al cine, voy sola y es mi tiempo para mi.”

- Myra Garcia Solano, viviendo con demencia

e ! Mamad y yo estamos mds unidas ahora que nunca desde el
diagndstico. Incluso dice te quiero; Nunca habia dicho eso antes. Ha
salido un lado mds agradable de ella y es una abuela muy carifosa.”

- Susan Delgado, companera de cuidado

! ! Me siento aqui todo el tiempo y trabajo en mi arte. Tengo todos los
colores aqui. Me imagino agua pura, en medio del océano cuando el sol
se estd poniendo.”

- Carlos Olivas ll, viviendo con demencia

! ! Nos gusta dar pequerios paseos juntas, nos sentamos y disfrutamos
de los animales y los pdjaros. A mamd le encanta bailar, asi que pondré
musica y tendremos nuestra propia pequena fiesta de baile.”

- Kimberly Scott, companera de cuidado
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Llamado a la Accion

Este documento comparte un conjunto de desafios que enfrenta la comunidad Latina afectada
por la demencia y destaca historias de como estan respondiendo con compasion, activismo

y persistencia. Sin embargo, seriamos negligentes si sugiriéramos que estas son sus cargas

a enfrentar por si solos. Mas bien, es el deber de la comunidad de demencia en general para
levantarse, abogar e impulsar el cambio, en alianza con la comunidad Latina. Basandonos en
nuestras entrevistas con miembros de la comunidad, ofrecemos tres llamados a la accién sobre
cémo la comunidad en general puede participar. Estos describen las formas en que cada uno
de nosotros puede apoyar a los miembros de la comunidad Latina afectados por la demencia
y, juntos, trabajar hacia un futuro mejor y mas equitativo.

1. Mejorar la Humildad Cultural en los Sistemas de Cuidado

a. Inférmese sobre lo que significa ser culturalmente humilde y los desafios y necesidades Unicas
de los miembros de la comunidad Latina.

b. Abogar por esfuerzos que refuercen la inclusién dentro de los centros locales de salud y
atencién incluyendo la fluidez en Espafiol y las actividades culturalmente relevantes, la comida,
la musica, la programacion, etc.

c. Colaborary apoyar a las organizaciones de la comunidad Latina que trabajan para promover la
competencia cultural en entornos de salud y atencién.

Incluso algo tan simple como tener musica
hispana o comida con la que estén familiarizados
- cosas que contribuyan a un ambiente cémodo

y culturalmente apropiado. Tener esas cosas les
dan una mejor calidad de vida. Pueden sentirse
como si estuvieran en casa, y no solo en un lugar

L/
extrano.
Ana Castanda,
Gerenta de Programas para Personas Mayores,
United Community Center
Llamando a Todas las Voces — Historias de Miembros de la Comunidad Latina sobre cémo Aprender a Vivir Bien con Demencia 29

© 2025 Otsuka Pharmaceutical Development & Commercialization, Todos los Derechos Reservados Marzo 2025 01US25EUC0149



2. Mayor Conciencia Sobre la Demencia, en Particular
Entre los Jovenes

a. Apoyar las organizaciones que brindan educacién o recursos sobre la demencia o la
salud mental en la comunidad Latina

b. Organizar, participar y promover iniciativas dirigidas a la educacién de los jévenes
sobre la demencia

Aprovechar las redes sociales para compartir informacion y recursos sobre la demencia

d. Promover la difusién de material informativo inclusivo sobre la demencia en la
comunidad Latina a través de sus redes (escuelas, vecindarios, empleadores, etc.).

La mayoria de nosotros tenemos que aprender
sobre la demencia en medio de una crisis. Creo
que la gente deberia aprender sobre la demencia
en la escuela primaria. Esta conversacion debe
comenzar temprano. Si enfrentamos esto con
mas comprension de lo que esta sucediendo,
tendremos mas paciencia, tendremos mas
comprension.”

Juan Carlos Zaldivar,
companero de cuidado

3. Llenar la Escasez de Recursos

a. Ofrecer su tiempo o recursos como voluntario a organizaciones que prioricen la
atencién de la demencia dentro de la comunidad Latina.

b. Abogar por un aumento de los fondos para los recursos para la demencia en las
comunidades Latinas a través de canales locales, estatales y federales. Asistir a las
reuniones municipales, escribir cartas a sus representantes y apoyar iniciativas que
prioricen estas necesidades.

¢. Proporcionar servicios pro bono si tiene habilidades o experiencia relevantes. Ofrecer
asesoramiento legal, asesoramiento de atencion médica o planificacion de eventos a

organizaciones que se enfocan en el cuidado de la demencia en la comunidad Latina.
Seria bueno tener a alguien que lo guie a través
del proceso - a déonde debe ir, qué recursos estan
disponibles, c6mo usar los medicamentos, etc.”

Kimberly Scott,
compafiera de cuidado
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Resources

Websites

Alzheimers.gov

https://www.alzheimers.gov/es

Un sitio web oficial del gobierno de los Estados Unidos que proporciona informacién y apoyo
relacionados con la enfermedad de Alzheimer.

Asociacion de Alzheimer | Espaiiol

https://www.alz.org/inicio?lang=es-mx

Una organizacion de salud voluntaria lider en la atencion, el cuidado y la investigacién de la
enfermedad de Alzheimer.

Alzheimer's Los Angeles

https://www.alzheimersla.org/

Una organizacién sin fines de lucro que aumenta la conciencia, ofrece programas y servicios,
brinda apoyo y aboga por una atencion de calidad y una cura para el Alzheimer y la demencia.

LatinosContraElAlzheimer | UsAgainstAlzheimer
https://www.usagainstalzheimers.org/networks/latinos

Una red de UsAgainstAlzheimer que promueve la equidad en la salud del cerebro y une a
organizaciones que sirven Latinos y lideres para detener la enfermedad de Alzheimer.

Consejo Nacional Hispano sobre el Envejecimiento (NHCOA)
https://nhcoa.org/

El Consejo Nacional Hispano sobre el Envejecimiento (NHCOA, por sus siglas en inglés) es una
organizacién nacional lider que trabaja para mejorar la vida de los adultos mayores hispanos, sus
familias y cuidadores.

Salud America!

https://salud-america.org/

Una organizacion nacional centrada en los Latinos que crea recursos culturalmente relevantes y
basados en la investigacion para inspirar a las personas a iniciar y apoyar cambios saludables.

Asociacion Latina Valdosta

https://valdostalatino.org/

Una corporacién sin fines de lucro que apoya a los residentes Hispanos y Latinos en la comunidad
del sur de Georgia.

Llamando a Todas las Voces — Historias de Miembros de la Comunidad Latina sobre cémo Aprender a Vivir Bien con Demencia 31

© 2025 Otsuka Pharmaceutical Development & Commercialization, Todos los Derechos Reservados Marzo 2025 01US25EUC0149


https://www.alzheimers.gov/es 
https://www.alz.org/inicio?lang=es-mx 
https://www.alzheimersla.org/ 
https://www.usagainstalzheimers.org/networks/latinos 
https://nhcoa.org/ 
https://salud-america.org/ 
https://valdostalatino.org/ 

|
f

Fi
i

Centros de Recursos

Recursos para Cuidadores en Espaiol | Departamento de Asuntos de
Veteranos de EE.UU.

https://www.careqgiver.va.gov/pdfs/CaregiverResourcesEnglish-LinksInSpanish.pdf

Una lista de recursos para cuidadores en Espafiol

Health Topics/Temas de salud | Instituto Nacional sobre el Envejecimiento
https://www.nia.nih.gov/espanol

Una lista de informacion de salud basada en investigaciones y revisada por compaiieros para
aprender sobre el envejecimiento saludable y las condiciones de salud que ocurren con frecuencia en
los adultos mayores

Recursos para Cuidadores | Centro Comunitario Unido
https://www.unitedcc.org/community-services/latino-geriatric-center/caregiver-resources/

Una lista de recursos para apoyar el cuidado de adultos mayores que viven con Alzheimer u otras
formas de Demencia

Libros

El manual para el cuidado de la demencia | Judy Cornish
https://thedawnmethod.com/manual-para-el-cuidado-de-la-demencia/

Presenta el enfoque del Método DAWN para la atencién de la demencia que es amable,
centrado en la persona y basado en las fortalezas de la persona
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