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Introduccion

La demencia es una crisis que amenaza a la
comunidad hispana en Estados Unidos pero que ain
no es reconocida debidamente. Se estima que
durante la primera mitad del siglo 21, el nimero de
ancianos hispanos que sufren de Alzheimer y
demencias relacionadas puede incrementarse hasta
seis veces, de menos de 200 mil actualmente hasta
1,3 millones para el 2050."

Aun cuando las investigaciones para descubrir el
impacto de la enfermedad de Alzheimer entre los
hispanos apenas comienzan, lo que se sabe hasta el
momento sugiere que los hispanos pueden presentar
mayor riesgo de desarrollar demencia que otros
grupos raciales o étnicos. Es mas, la carga del
cuidado de esta enfermedad esta recayendo
fuertemente en las familias hispanas/latinas,
particularmente en hijas y otros familiares mujeres,
debido en parte al fuerte sentido de responsabilidad
filial y el papel de la mujer en estas comunidades.
Sin embargo, también influye la falta de servicios
comunitarios y de salud adecuados tanto cultural
como lingiiisticamente.

La deteccion de la demencia se complica gracias a
la heterogeneidad de la poblacion hispana/latina en
Estados Unidos. Segun el Censo de Estados Unidos,
los hispanos pueden ser de cualquier raza y de mas
de 25 subgrupos de acuerdo a su pais de origen.
Una gran parte, particularmente los ancianos,
nacieron fuera de Estados Unidos y se enfrentan a la
falta de dominio del idioma y de adaptacion al
sistema estadounidense. Al disefiar investigacion,
servicios y politicas que comprendan el tema de la
demencia en la comunidad hispana/latina y las
necesidades individuales y familiares de aquellos
que son afectados, debe tenerse en cuenta la
diversidad de este gran grupo étnico, con sus
grandes variaciones en origen, experiencia
generacional, preferencia de idioma y la asimilacion
a la cultura estadounidense.

Nota: Este articulo utiliza los términos hispano y
latino indistintamente. Utilizamos el termino como
aparece en un estudio en particular, de acuerdo al
articulo citado

La Asociacion de Alzheimer publica este articulo
para crear conciencia de la creciente y alarmante
realidad de demencia entre hispanos en Estados
Unidos que comienza a emerger a través del estudio
y la préctica y para hacer un llamado a la accion
para prevenir un desastre en la salud publica
mientras atin hay tiempo de hacerlo.

Los hispanos (latinos) presentan alto
riesgo de Alzheimer y otros tipos de
demencia.

Nuestra proyeccion de la enfermedad de Alzheimer
en la comunidad hispana es conservadora. Se
asume que la prevalencia de demencia en los
hispanos/latinos es la misma que en el total de la
poblacion. De hecho, existe evidencia de un mayor
riesgo dada la presencia de factores conocidos o
probables de Alzheimer en estas comunidades.

e La edad es por si sola el mayor factor de riesgo
de Alzheimer, cuya prevalencia se duplica cada
cinco afios después de los 65 afos y alcanza al
47% de las personas mayores de 85 afios.” Los
hispanos estan desproporcionadamente
representados en los grupos de edad mas
avanzada que se encuentran en mayor riesgo de
presentar la enfermedad. Su expectativa de vida
incrementara a 87 afios en el 2050,
sobrepasando a todos los otros grupos étnicos en
Estados Unidos’ y su proporcion del total de la
poblacion de personas de la tercera edad
aumentard del 5 al 16 por ciento hacia la mitad
del siglo.”*

¢ FEl nivel de educacién parece ser un factor de
proteccion contra el Alzheimer. Sin embargo,
los niveles de educacion en los hispanos son
mas bajos que los de cualquier grupo en Estados
Unidos. Uno de cada diez ancianos hispanos
carece de educacion formal.” Mas de la mitad
han recibido ocho o menos afios de educacion
escolar.’

e Una creciente evidencia indica que factores de
riesgo en enfermedades vasculares como
diabetes, obesidad, presion alta y colesterol
alto, también pueden ser factores de riesgo para
Alzheimer y la demencia, y los hispanos/latinos



presentan altos porcentajes de cada uno de
ellos.” La alta incidencia de diabetes (64%
mayor que los estadounidenses blancos no
hispanos®) es un punto especial de
preocupacion, ya que nuevos descubrimientos
confirman que la diabetes es un factor de riesgo
vascular relacionado con el riesgo de Alzheimer
en la ausencia de un accidente cerebrovascular.’
Un estudio realizado entre ancianos mexicano-
americanos encontr6 que la diabetes tipo 2 y la
hipertension contribuyen mas a la demencia en
este grupo étnico que en personas de
ascendencia europea. De este grupo, el 43% de
las personas con demencia presentaban diabetes,
accidentes cerebrovasculares, o ambos. '’

Las investigaciones estan comenzado a
presentar el complicado cuadro de
demencia entre la comunidad
hispanal/latina.

La enfermedad de Alzheimer es un rompecabezas
complejo de factores genéticos y ambientales, que
se complica aun mas con la diversidad racial y
cultural de los hispanos en Estados Unidos. La
limitada investigacion realizada hasta la fecha
sugiere que las diferencias dentro del grupo pueden
afectar la incidencia y presentacion de la
enfermedad. Pero el cuadro aun no es claro y hay
mucho trabajo por hacer para obtener un
tratamiento, manejo, y prevencion efectivos de
demencia en esta poblacion.

Por ejemplo, en estudios realizados entre hispanos
procedentes del Caribe residentes en Manhattan, se
ha encontrado un porcentaje de incidencia de
Alzheimer significativamente mas alto,
independientemente de la comorbilidad y
educacion.'’ Un estudio realizado entre hispanos
provenientes de México y América Central
residentes en California encontrd una proporcion
similar con Alzheimer y una proporcién mas alta
con demencia vascular de la esperada, basandose en
informacion de la poblacion no hispana.'?

La situacion se complica al examinar los factores de
riesgo genéticos en Alzheimer. El unico factor de
riesgo genético conocido en Alzheimer, el alelo
APOE-e4, parece tener el mismo impacto en los
hispanos como en los blancos no hispanos. Sin

embargo, el alelo APOE-e4 no esta tan presente en
algunos subgrupos hispanos."> En la ausencia de
APOE-e4, los hispanos del Caribe aparentan
presentar un riesgo acumulado para Alzheimer dos
veces mayor que el de los blancos no hispanos.'*
Una investigaciéon mas profunda en grupos hispanos
ha encontrado evidencia de otros genes que pueden
producir susceptibilidad, especialmente en familias
que presentan APOE-e4 negativo."” Estudios
recientes se han enfocado en factores genéticos
relacionados con el metabolismo de insulina,
apoyando la idea de que existen otras vias
vasculares y metabdlicas que causan el desarrollo
de Alzheimer.'®

Los hispanos/latinos no reciben el
cuidado médico necesario para reducir
el riesgo o manejar su demencia.

Existe evidencia substancial, apoyada por la
experiencia clinica, que indica que los
hispanos/latinos que presentan demencia utilizan
poco los servicios médicos formales. Al contrario
que los no hispanos, es poco probable que los
"hispanos visiten un médico y menos atin que
utilicen los servicios médicos ofrecidos por otros
profesionales de la salud. Entre adultos con
diabetes, presion alta o enfermedades del corazon—
todos factores de riesgo potenciales de demencia—
es poco probable que los hispanos reciban servicios
para ayudar a monitorear y controlar estas
condiciones.

Esta falla en el sistema de atencion de salud puede
incrementar el riesgo de demencia entre la
comunidad hispana/latina ya que demora la
identificacion y el diagndstico, lo que conlleva a
altos niveles de deterioro asi como largos y pesados
periodos de cuidado.'® No reconocer estos sintomas
de deterioro cognoscitivo pone a las personas con
demencia bajo riesgo. El diagnostico tardio
significa no obtener un tratamiento oportuno de sus
sintomas cognoscitivos, que es cuando un
tratamiento tiene mas probabilidades de ser
efectivo.”” Un estudio encontrd que el 40% de los
ancianos nacidos en el exterior habian presentado
sintomas cognoscitivos por mas de tres afos sin ser
diagnosticados.’



Multiples factores contribuyen al mal cuidado que
reciben los hispanos/latinos con demencia. Sin
embargo, hasta el momento éstos no se comprenden
completamente, asi como tampoco se han asignado
suficientes recursos para desarrollar e implementar
enfoques efectivos para superarlos. Un estudio de
ancianos hispanos, la mayoria mexicano-
americanos, encontrd que las creencias personales,
el dominio del idioma y el estatus econdmico son
las barreras mas frecuentes para el cuidado de la
salud y particularmente para realizar un diagnostico
y tratamiento oportunos. >* Entre las barreras mas
documentadas para el cuidado estan:

e Un gran nimero de ancianos hispanos—en
particular los de edad muy avanzada, quienes
corren el mayor riesgo de presentar Alzheimer—
son la primera generacion de inmigrantes y no
siempre se sienten a gusto hablando inglés ni
confian en un sistema de cuidado de salud. El
54% de cubanos, 46% de puertorriquefios, 28%
de mexicano-americanos y 25% de otros
hispanos en Estados Unidos tienen un
conocimiento muy limitado del inglés.” La falta
de capacidad para comunicarse en espaiol, asi
como la insensibilidad cultural en muchos
sistemas de cuidado de salud y comunitarios,
genera desconfianza en los ancianos
hispanos/latinos, limita el acceso a cuidados y
perjudica la calidad del cuidado que reciben.
Ademas, impone mayores obligaciones en la
familia para servir como intérpretes—Ilingiiistica
y culturalmente—entre los ancianos
hispanos/latinos y el sistema de cuidado de
salud.

e Predisposiciones culturales en examenes
cognoscitivos y la inadecuada traduccion de las
herramientas de diagnostico pueden tergiversar
el diagndstico de demencia en los hispanos.
Esto, junto a la falta de profesionales bilinglies
en este campo en todo el pais, hace la
evaluacion y diagndstico de ancianos que hablan
unicamente espafiol especialmente dificil. Se ha
logrado progreso significativo en el desarrollo
de herramientas culturalmente adecuadas, sin
embargo no han sido estandarizadas o
reglamentadas entre los subgrupos hispanos, ni
han sido ampliamente utilizadas fuera de
recintos académicos o especializados de
investigacion. **

Un menor numero de ancianos hispanos tiene
seguro médico en comparacion a sus
contemporaneos no hispanos. Mas de la cuarta parte
de los hispanos entre 50 y 64 afos que presentan
una condicion crénica no tienen seguro, y menos de
la tercera parte tienen cobertura de los
medicamentos recetados para manejar sus
condiciones. Los hispanos de mas de 65 afios
dependen unicamente del seguro publico (Medicare
y Medicaid) en mayores proporciones que los
ancianos no hispanos. Por lo tanto, no sorprende
que el gasto promedio por cuidado de salud para los

no hispanos sea 40% mayor que el de los hispanos.
25

La demencia impone obligaciones
particularmente duras sobre las
familias hispanas/latinas

El fuerte valor cultural de la responsabilidad
familiar es una fortaleza de las comunidades
hispanas/latinas. Estudios han comprobado el alto
sentido de responsabilidad filial hacia los ancianos,
particularmente por parte de las hijas hispanas.
Otros estudios muestran una alta aceptacion de que
el deterioro cognoscitivo y la demencia son parte
normal del envejecimiento y deben manejarse
dentro del nticleo familiar.® Como resultado, las
familias hispanas/latinas, en particular las hijas y
otros familiares mujeres, proveen una parte
desproporcionadamente alta del cuidado del
enfermo de Alzheimer, realizdndolo por periodos
mas largos y trabajan con niveles mas altos de
deterioro que entre familias no hispanas.?’

Lo anterior significa que los hispanos/latinos son
menos propensos a vivir en instituciones de cuidado
a largo plazo y es mas probable que vivan con
familiares que cualquier otro grupo, a excepcion de
los asiatico-americanos.”® Los que viven en
instituciones presentan un mayor deterioro
cognoscitivo y funcional que los blancos no
hispanos, y muy probablemente vivieron con algin
familiar antes de ser admitidos.” Los estudios sobre
el uso de servicios comunitarios reportan resultados
similares; por ejemplo, los ancianos hispanos
admitidos en programas formales de servicio en las
comunidades mostraron indices mas altos de
deterioro funcional atin cuando eran en promedio



seis afios mas jovenes que sus contrapartes blancos
no hispanos.3 0

La investigacion ha documentado un niimero de
razones por las cuales los hispanos/latinos se
rehuisan a utilizar los servicios hasta que se sienten
abrumados por las exigencias del cuidado del
enfermo. Estas razones incluyen desconfianza hacia
extrafios, aceptacion del estrés como parte normal y
esperada dentro del rol familiar, y resistencia a
compartir los problemas familiares con extrafios o
admitir que el cuidado es demasiado exigente.’'

Este compromiso con el cuidado por parte de la
familia es una fortaleza de la comunidad
hispana/latina. Sin embargo, las familias necesitan
informacion, ayuda y apoyo para desarrollar su
funcién como cuidadores y asegurarse de que la
persona con demencia obtenga el tratamiento que
permita aminorar la carga que conlleva el cuidado
del paciente. Estos servicios deben ser provistos de
manera tal que refuercen los valores familiares y
sobrepasen las barreras culturales para acceder a los
servicios. Estudios comparativos entre cuidadoras
latinas y anglo, conducidos en varias ciudades del
pais, sugieren que las latinas participan y se
benefician mas de los servicios que han sido
disefiados para satisfacer sus necesidades
particulares. >

Un llamado a la accion

La Asociacion de Alzheimer esta alertando sobre la
demencia en las comunidades hispanas/latinas, no
con el fin de causar panico sino para estimular la
accion y prevenir un desastre. La enfermedad de
Alzheimer ya no es una causa perdida. Gracias a la
movilizacion de recursos publicos y privados en una
campafia contra el Alzheimer, y al reclutar la ayuda
de las comunidades hispanas/latinas en la campafa,
podemos cambiar el curso de esta enfermedad en las
familias que estan en riesgo. La campaia incluye
tres estrategias interrelacionadas:

e Investigacion

e Educacion y comunicacion dirigidas a la
reduccion de riesgo, diagnostico temprano y
tratamiento.

e Servicios comunitarios de salud y apoyo social
para pacientes y familias.

La Asociacion de Alzheimer hace su
parte.

La Asociacion de Alzheimer reconoce su papel
principal en esta campaia como el mayor
patrocinador privado para la investigacion de
Alzheimer asi como la tinica red de agencias
comunitarias organizadas a nivel nacional para
brindar apoyo y asistencia a las personas que sufren
de demencia, sus familias y las personas que les
proveen cuidados a largo plazo y atencion de salud.

e Lainvestigacion de Alzheimer en las minorias
étnicas y culturales es un objetivo del programa
cientifico de la Asociacion. Hemos convocado a
la comunidad investigadora para estudiar temas
globales y barreras para la investigacion en
comunidades étnicas y raciales y hemos editado
una publicacién sobre la Diversidad Cultural y
la Enfermedad de Alzheimer para las
comunidades investigadora y practica. En
colaboracion con el Instituto Nacional sobre el
Envejecimiento, estamos incrementando la
diversidad entre los investigadores en
Alzheimer y los participantes en estudios
clinicos. Este ano, estamos financiando la
investigacion especifica en comunidades
subatendidas como la hispana y otras,
incluyendo estudios en Alfabetismo y la
Enfermedad de Alzheimer, Entrenamiento para
Cuidadores Hispanos y Pruebas
Neuropsicologicas Como Pronostico del Estado
Funcional.

e El Centro de Contacto de la Asociacion de
Alzheimer cuenta las 24 horas del dia y los 7
dias de la semana con especialistas de
informacion y asesores profesionales en cuidado
hispanohablantes para proveer asistencia
inmediata a individuos y familias que requieren
ayuda, sin importar donde vivan. A través de un
namero de teléfono sin cargo y su pagina web
(1-800-272-3900; www.alz.org), el Centro
ofrece informacion y consulta inmediata y
comunica a las personas directamente con las
sucursales de la Asociacion de Alzheimer que
pueden proporcionar ayuda y apoyo durante el
transcurso de la enfermedad. Bajo un nuevo
acuerdo de colaboracion con la Administracion
para el Envejecimiento, el Centro de Atencion



expandira su alcance y trabajo con la red de
agencias sobre el envejecimiento en este
esfuerzo.

Nuestra red nacional de capitulos de la
Asociacion de Alzheimer, con mas de 300
oficinas de servicio local, provee informacion,
capacitacion familiar, grupos de apoyo para
personas con demencia y las personas que
cuidan enfermos, asi como entrenamiento para
proveedores de cuidado de salud y a largo plazo
para personas con demencia. Nuestros capitulos
han sido lideres en el desarrollo de material
apropiado cultural y lingiiisticamente sobre
demencia y en la creacion de programas
comunitarios con poblaciones hispanas/latinas
para responder a sus necesidades particulares.

El Portal es un modelo nacional de servicios
para la demencia adaptados cultural y
lingiiisticamente que fue desarrollado por la
Asociacién de Alzheimer de Los Angeles con el
fin de responder a las necesidades especificas
identificadas de las familias hispanas/latinas
que estan manejando la enfermedad de
Alzheimer en el Centro Sur y Este de Los
Angeles. Con financiamiento inicial del
Programa Federal de Demostracion de
Alzheimer y personal de la comunidad, el
capitulo desarrollo asociaciones con mas de
100 organizaciones de la comunidad y
proveedores de servicio para aliviar la
demencia que incluyen capacitacion,
entrenamiento y comunicacion para las familias
con Alzheimer, manejo de casos, centros de
cuidado diurno, ayuda en el hogar, grupos de
apoyo, asistencia legal, transporte, intervencion
de seguridad en el hogar, y una linea telefonica
de ayuda en espariol

Nuestra Caja de Herramientas sobre la
Diversidad, que se encuentra en nuestro portal
de Internet, provee informacion y recursos en
espanol para las familias, voluntarios y
profesionales que ofrecen cuidados de salud y a
largo plazo y que trabajan con familias hispanas
que viven con la enfermedad de Alzheimer y
otros tipos de demencia.

e Estamos reclutando enérgicamente
organizaciones locales y nacionales
hispanas/latinas para que se unan a nosotros en
una Coalicion de Esperanza, con el objetivo de
extender nuestra comunicacion con las familias
hispanas/latinas, a fin de elevar la conciencia
sobre el Alzheimer, fomentar la prevencion y
movilizar el apoyo a los objetivos de la politica
publica mencionados a continuacion.

La inversion en un futuro sin la
enfermedad de Alzheimer - Una
agenda de politica publica

La enfermedad de Alzheimer es un reto demasiado
grande como para ser conquistado por las familias y
las organizaciones voluntarias sin un compromiso
publico concertado para la investigacion, educacion
y creacion de servicios de apoyo y salud
culturalmente competentes. La Asociacion de
Alzheimer y su Coalicion de Esperanza hacen un
llamado al Congreso, la Casa Blanca y los
gobiernos estatales para que tomen las medidas
necesarias inmediatas para cambiar el curso del
Alzheimer en las familias hispanas/latinas y para
todos los estadounidenses:

e Recomendacion #1 — Investigacion. Hacemos
un llamado al Congreso y a los Institutos
Nacionales de la Salud para que asignen un
aporte anual de $1 mil millones en la
investigacion de Alzheimer. Esta asignacion
seria suficiente para mantener y acelerar la
agenda general de investigacion sobre la
enfermedad de Alzheimer y proveer suficientes
recursos para el trabajo esencial que debe ser
realizado ahora en las comunidades
hispanas/latinas. Debe incluir: una mayor
inversion en el trabajo epidemiologico entre
subgrupos hispanos, recursos en los Centros de
Alzheimer y otros centros académicos
relacionados con la investigacion de Alzheimer
a fin de incrementar la participacion de los
hispanos/latinos en la investigacion; y pruebas
clinicas en niumero suficiente como para obtener
conclusiones validas; un esfuerzo intensivo para
aclarar la relacion entre Alzheimer y las
enfermedades vasculares, particularmente en
hispanos/latinos; estudios sociales, conductuales
y de servicios de salud para entender con mas



amplitud las razones principales por las que los
hispanos/latinos retardan el diagnostico y no
utilizan los servicios, asi como para identificar
enfoques apropiados cultural y lingiiisticamente
que ayuden a superar estas barreras.

Recomendacion #2 — Servicios Comunitarios.
Proponemos expandir el exitoso Programa de
Subvencion para la Demostracion de Alzheimer
en la Administracion para el Envejecimiento a
por lo menos $25 millones anuales. El fin es
permitir que cada estado participe junto con la
Asociacion de Alzheimer en el desarrollo y
prueba de programas comunitarios cultural y
lingtiisticamente apropiados que apoyan a las
familias hispanas/latinas y de otras comunidades
subatendidas que sufren los efectos de la
enfermedad de Alzheimer. Se deben concertar
esfuerzos para integrar los resultados de las
pruebas exitosas en programas estatales y
locales para el cuidado en el hogar y en
instituciones comunitarias asi como de apoyo a
los cuidadores.

Recomendacion #3 - Comunicacion y
Educacion. Proponemos que los Centros para el
Control de Enfermedades (CDC) se embarquen
en un agresivo programa de educacion y
comunicacion para la promocion del cuidado y
prevencion de Alzheimer basado en evidencia,
en colaboracién con los departamentos de salud
estatales y la Asociacion de Alzheimer con
énfasis especial en los hispanos/latinos. Los
objetivos de esta iniciativa seran reducir el
riesgo de Alzheimer a través de la reduccion de
los factores de riesgo vasculares, alentar el
reconocimiento y diagnostico tempranos de la
demencia y capacitar el personal de salud
publica para reconocer, evaluar, diagnosticar y
tratar el Alzheimer en formas que sean
culturalmente apropiadas y de apoyo para las
familias.

Recomendacion #4 — Pago de Medicare para el
Cuidado Croénico. Medicare debe garantizar el
pago suficiente a las personas que ofrecen
servicios médicos, particularmente a los
proveedores de cuidados primarios, para que
manejen con competencia cultural y lingiiistica
los casos de pacientes con condiciones crénicas

multiples y complejas incluyendo especialmente
el Alzheimer, la diabetes y enfermedades
vasculares, para prevenir crisis agudas en
cuidados, incapacidades excesivas y el declive
funcional prematuro. El beneficio debe incluir
el pago adecuado por el tiempo que toma
evaluar, diagnosticar y tratar a una persona con
demencia, particularmente pacientes con
limitaciones en el dominio del inglés y
coordinar esos servicios con la familia y otras
personas que cuidan a pacientes con esta
enfermedad. Un beneficio por cuidado crénico
debe estar disponible a cualquier persona que
cumpla con el criterio médico establecido, bien
sea que ¢l o ella esté inscrito en una
organizacion de atencion administrada o una
organizacion tradicional de pago por servicio.
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