All-/'Us

PROGRAMA CIENTIFICO

No hay investigacion cientifica
sobre nosotros sin nosotros.

Somos amigos, aliados y miembros de la comunidad de personas con
discapacidad. Queremos que los lugares donde vivimos, trabajamos,
jugamos, aprendemos y rendimos culto sean equitativos. Y queremos un pais
en el que la equidad en salud esté al alcance de todos.

Estamos orgullosos de apoyar al Programa Cientifico A/l of Us. Su objetivo es
mejorar la investigacion cientifica y promover la equidad en salud, creando
el camino hacia una mejor salud para todos. El programa incluird a un grupo
diverso de un millén o mas de personas de todo Estados Unidos en la
investigacion de salud. Es un esfuerzo importante para avanzar el cuidado
médico personalizado. Con la informacion de salud de los participantes,

All of Us esta creando la base de datos de salud mas grande de su tipo. Los
investigadores cientificos utilizan esta informacion para estudiar por qué las
personas se enferman o se mantienen saludables.

Sabemos que en el pasado muchas personas con discapacidad se han visto
excluidas o perjudicadas por la investigacion de salud. Es por esto que los
proveedores de salud saben menos sobre nuestra salud. A/l of Us quiere
cambiar esta situacion siguiendo las mejores practicas.

Participacion comunitaria de A/l of Us.

Apoyamos los pasos que ha tomado A/l of Us para involucrar
a la comunidad y sus esfuerzos para:

J Buscar la participacion de personas con discapacidad,
independientemente de quiénes sean o de donde procedan.

Permitir que las personas decidan participar tanto o
tan poco como quieran.

Permitir que las personas decidan si quieren dejar de %
participar, y en qué momento hacerlo.

Asegurarse de que toda la informacion de salud esté
protegida mediante seguridad de datos robusta.

Involucrarse activamente con la comunidad de
personas con discapacidad. (
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Generar confianza con los participantes, al ser
honestos en cuanto a como se utiliza su informacion.

Recomendaciones para
optimizar la accesibilidad.

All of Us se ha esforzado por incluir a muchas personas en el programa.
Quieren hacer mas para promover que mas personas con discapacidad
participen en el programa. Para alcanzar este objetivo, animamos a

All of Us y a sus colaboradores a seguir estas recomendaciones:
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Braille

Utilizar medios de difusion Asegurarse de que todos

impresos y digitales que todos los eventos y capacitaciones

puedan entender con: sean accesibles:

* Subtitulos y transcripciones en * Capacite al personal y a los
todos los videos; colaboradores de All of Us

) sobre la accesibilidad.
* Texto alternativo en todas

las imagenes; * Hable con expertos en
accesibilidad durante

* Contraste de colores y tamanos la planificacion

de letra minimos;

* Pregunte a las personas qué
necesitan para participar en
el evento.

* Siguiendo principios del
lenguaje sencillo;

» Utilizacion de la lengua de
sefas estadounidense (ASL)
cuando sea posible.

* Asegurese de que las personas
puedan acceder al lugar y al
contenido del evento.

* Proporcione materiales en
formatos que las personas
@ puedan utilizar y a los que
dan acceder facilmente.
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<alt> OO « Ofrezca ASL vy subtitulos en
directo (CART).

Investigacion por la equidad en salud
para las personas con discapacidad.

Juntos, la American Association on Health and Disability y el Programa
Cientifico A/l of Us se esforzaran por crear oportunidades que beneficien
a la comunidad de personas con discapacidad, y:

V Apoyaran la investigacion cientifica sobre
la salud de las personas con discapacidad
(p. €j., publican una encuesta sobre

discapacidad que contempla todas las
partes de la discapacidad).

«/ Examinaran los factores que afectan

a la salud y la enfermedad, incluido el A

acceso al seguro de salud. \
J Fomentaran la investigacion cientifica

por y para las personas con discapacidad.
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J Se aseguraran de que todas las personas con CC]]%%

discapacidad puedan participar en A/l of Us.
Muchas personas en los Estados Unidos [ S—

forman parte de la comunidad de personas

con discapacidad. Somos un grupo que tiene

gue formar parte del Programa Cientifico

All of Us para contribuir al desarrollo de la

equidad en salud y asegurarse de que mejore S—
la investigacion de salud para todos.

Para mas informacion, visite: JoinAllofUs.org/es/aahd

All of Us y el logo de A/l of Us son marcas registradas en ' American ASSOCiation

inglés del Departamento de Salud y Servicios Humanos de

los Estados Unidos. ‘ on Health & Disability
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