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I n t ro d ucc | é n The global voice on dementia

Alzheimer’s Disease International (ADI) es la federacion nacional de asociaciones de
Alzheimer y demencia en todo el mundo. ADI ha crecido de cuatro miembros en 1984 para
convertirse en una federacion mundial de mas de 90 asociaciones nacionales de Alzheimer
y demencia, en relaciones oficiales con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).
Representando a personas y naciones en todos los continentes, ADI es la voz global de la
demencia. Trabajamos en colaboracion con muchas organizaciones que comparten
nuestros objetivos y pueden ayudar a promover nuestra causa, incluida Dementia Alliance
International (DAI), una organizacion global de, por y para las personas con demencia.

Creemos que la clave para mejorar los resultados en torno a la demencia radica en una
combinacién de soluciones globales y conocimientos locales. Trabajamos con las
asociaciones nacionales de Alzheimer y demencia para crear conciencia, ofrecer cuidados y
apoyo a las personas que viven con demencia y sus acomparfiantes en el cuidado?, y para
incidir. Trabajamos a nivel mundial para centrar la atencion en la demencia como una
prioridad de salud e investigacion y hacer campafa para mejorar las politicas de los
gobiernos, la OMS y otros organismos multilaterales.

La demencia no conoce fronteras sociales, econémicas, étnicas o geograficas. Aunque
cada persona experimentard la demencia a su manera, la mayoria de los afectados
eventualmente no podran cuidarse a si mismos, perderan sus recuerdos y necesitaran
ayuda con todos los aspectos de la vida diaria. Todavia no hay cura para la demencia. Es
una de las principales enfermedades no transmisibles (ENT) en el mundo, la principal causa
de discapacidad entre las personas mayores, y tiene un enorme impacto econémico en las
familias y en la sociedad.

Nuestra filosofia es liderar con el ejemplo y brindar las mejores iniciativas e ideas,
especialmente a aquellos con recursos limitados. Nuestro objetivo es mejorar la calidad de
vida de las personas con demencia y sus familias en todo el mundo ahora, mientras que
abogamos por una cura o un tratamiento modificador de la enfermedad.

Nuestra vision
Nuestra vision es la prevencién, diagndstico oportuno, cuidado e inclusién hoy, y la curaciéon
mafiana.

Nuestra mision

Nuestra misién es fortalecer y apoyar a las asociaciones de Alzheimer y demencia, crear
conciencia y reducir el estigma sobre la demencia en todo el mundo, hacer de la demencia

1 Este documento expresa nuestros objetivos estratégicos de alto nivel y describe las formas en que
buscaremos alcanzarlos. Abarca el periodo comprendido entre julio de 2019 y junio de 2022. El
trabajo que haremos y los objetivos especificos que queremos lograr se definiran en detalle en
nuestros planes de negocios anuales que se preparan por separado y se revisan continuamente. Se
pueden solicitar copias del plan de negocios actual a ADI.

2 Cuando hablamos de "acompafantes en el cuidado”, esto incluye a los cuidadores familiares, asi
como a otros cuidadores y colaboradores informales. "Acompafiantes en el cuidado" es un término
sugerido por personas con demencia, que refleja una relacion méas equitativa.



una prioridad de salud global, apoyar y empoderar a las personas que viven con demencia y
sus acompafantes en el cuidado, y aumentar la inversion y la innovacion en la investigacion
de la demencia.

Nuestros valores
Nuestros valores fundamentalmente son:

Respeto: tratar con respeto a todas las personas afectadas con demencia y asegurar
gue sus derechos se protejan.

Integridad: transparencia en las relaciones entre nosotros y con nuestros
colaboradores externos.

Inclusién: Alcanzar y asegurar que todas las partes interesadas sean representadas
y escuchadas por igual sin prejuicios ni discriminacion mientras celebramos y
aprovechamos nuestra diversidad.

Responsabilidad: Siendo transparentes y rindiendo cuentas, asi como ser gobernado
fiscalmente responsable y con efectividad, con un compromiso de excelencia en
todo nuestro trabajo.

Cooperacion: Desarrollando relaciones asociativas y relaciones de trabajo
mutuamente beneficiosas.

Nuestra modalidad de trabajo

ADI es una federacién que trabaja a través de:

Liderar con el ejemplo y centrarse en las soluciones.
Empoderar a sus asociaciones miembros.

Desarrollar camparfias globales.

Compartir las mejores ideas, iniciativas y practicas.
Facilitar buenas relaciones de trabajo en todos los niveles.
Fomento de asociaciones y coaliciones.

Ser valiente y decidido.

El mundo en el qgue nos movemos

Las estadisticas de la demencia.

En 2019, mas de 50 millones de personas tienen demencia en todo el mundo, y este
namero aumentara a mas de 150 millones para 2050 (1). Hay un nuevo caso de
demencia cada 3 segundos (2). Las personas mayores de 55 afios temen la
demencia méas que cualquier otra enfermedad (3).

Ya casi el 60% de las personas con demencia viven en paises de medianos y bajos
ingresos (LMIC, por sus siglas en inglés). Para 2050, esta proporcion aumentara a
un 68% estimado, ya que los aumentos en el nimero de personas que viven con
demencia seran mucho mas pronunciados en los LMIC que en los paises de
ingresos altos (2).

Se estima que el costo global anual de la demencia fue de US $ 1 trillén en 20183 y
aumentara a US $ 2 trillones en 2030 (2).

3 Trillén siendo un millén de millones - 1,000,000,000,000.
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El estigma y la falta de conciencia son un problema importante en todas partes. A
nivel mundial, hasta el 75% de las personas con demencia no han sido
diagnosticadas (4).

Se han realizado 12 estudios sobre el cancer por cada 1 sobre trastornos cognitivos

(5).

La aprobacion unanime del plan de accion mundial de la OMS sobre la respuesta de salud
publica a la demencia 2017-2025* ha comprometido a todos los gobiernos a tomar medidas
sobre la demencia. ADI respalda las siete areas del plan (la adopcién de planes nacionales,
la reduccion de riesgos, el diagnéstico, los cuidados, el conocimiento, la informacién y la
investigacion) y los objetivos que se deben alcanzar.

Debemos permanecer conscientes de que:

Existe el riesgo de que los objetivos ambiciosos del plan global resulten demasiado
dificiles de promulgar para los paises y que los planes nacionales no sean
adoptados y entregados.

Algunos gobiernos centrandose en las enfermedades transmisibles, niegan que la
demencia sea un problema o consideran que abordar la demencia es demasiado
costoso. Necesitamos entender mejor las realidades nacionales para permitir y
ayudar a nuestros miembros a trabajar con sus gobiernos y encontrar soluciones
adecuadas.

La demencia es una enfermedad compleja que requiere una consideracion
independiente en los planes nacionales de demencia y una mencién especifica en
otras politicas generales como la salud mental, las enfermedades no transmisibles y
el envejecimiento.

Necesitamos priorizar el apoyo para las asociaciones miembros en paises de
medianos y bajos ingresos, para que puedan cumplir los objetivos del plan global.

Necesitamos aumentar la actividad en las areas del mundo donde estamos
insuficientemente representados, en particular Africa y Asia Central.

Hay una inversién inadecuada en la investigacion de la demencia. Solicitamos que el
1% del costo social de la enfermedad se dedique a la investigacién, incluida los
cuidados, la prevencion y la reduccion de riesgos, el impacto social y econémico de
la demencia, las ciencias basicas, el desarrollo de medicamentos y la salud publica.

Lo que creemos
La demencia es una enfermedad progresiva, cronica y existen desafios diarios que

experimentan 50 millones de personas y sus acompafiantes en el cuidado, pero hay
esperanza para el futuro. ADI cree que:

Toda persona con demencia tiene derecho a recibir un diagnéstico oportuno, el
derecho a recibir cuidados, tratamiento y apoyo que responda a sus necesidades, y
debe tener la mejor calidad de vida posible.

4 www.who.int/mental_health/neurology/dementia/action_plan_2017 2025

Plan Estratégico de ADI 2016-2019 — Pagina 3



Las percepciones negativas de la enfermedad deben revertirse, de modo que todos
acepten a las personas con demencia por sus capacidades en lugar de centrarse en
sus déficits, y apoyen sus discapacidades.

Los acompafiantes en el cuidado pueden y deben ser mejor apoyados para tratar la
demencia.

Los profesionales de atencién primaria, enfermeros y los trabajadores de cuido son
claves para difundir el conocimiento y apoyar a las personas con demencia y a los
acompafantes en el cuidado, y deben estar bien informados sobre la demencia.

Puede ser posible reducir el riesgo de desarrollar demencia a nivel de la poblacion a
través de medios como educacion, dejar de fumar, controlar la diabetes e
hipertensién, evitar lesiones en la cabeza, moderar el consumo de alcohol, hacer
ejercicio con regularidad, tener una buena dieta, interaccion social y actividad
mental, lo que significa que hay menos personas en edades particulares desarrollan
la demencia.

La promocion de la salud cerebral debe integrarse en las campafas de salud
publica, con el mensaje de que nunca es demasiado temprano o demasiado tarde
para hacer cambios.

En ultima instancia, habra tratamientos que retardaran o detendran la progresion de
la enfermedad de Alzheimer y otras demencias, y es esencial que los gobiernos y los
sistemas de salud estén preparados.

Si los gobiernos, las instituciones globales, las fundaciones, las empresas y los
individuos se unen para tomar medidas, podemos mejorar los resultados para las
personas con demencia y sus comparieros de cuidados.

Objetivos Estratégicos

Objetivo 1 - Hacer de la demencia una prioridad mundial de salud

ADI dirigira los esfuerzos de incidencia global y apoyara la incidencia nacional de las
asociaciones miembro, para hacer de la demencia una prioridad de salud publica.

ADI:

Trabajara con la OMS, las Naciones Unidas, la OCDE, el Foro Econémico Mundial,
el G7 y el G20 (los grupos gubernamentales de, respectivamente, las siete y veinte
economias principales) y otros organismos internacionales e interregionales, para
desarrollar politicas que puedan implementarse en todos los paises del mundo.

Trabajara hacia planes nacionales, con financiacion suficiente, en todos los paises
miembros.

Contribuird al monitoreo del progreso hacia las metas del plan global de la OMS,
incluso a través del Observatorio Mundial de la Demencia de la OMS y el plan
regional de la OPS.

Abogard por que los sistemas de salud y de cuidados respondan mejor a la
demencia. Esto debe incluir;
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- diagndstico oportuno;
- soporte post-diagnéstico;

- acceso a servicios de demencia centrados en la persona en servicios de
cuidados comunitaria y de descanso, cuidados residenciales, cuidados
intensivos y cuidados paliativos;

- desarrollar capacidades de cuidado, y apoyo para los acompafiantes en el
cuidado;

- comunidades amigables con la demencia;

- promocion de medidas de reduccion de riesgos;

uso de la innovacion, tecnologia y capacitacion de la fuerza laboral.

e Buscar lograr una mayor transparencia en el cuidado y los resultados de calidad de
vida y las mejores formas de brindar apoyo y cuidado

e Supervisar los derechos de las personas con demencia dentro de la implementacion
de la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CRPD)

e Colaborar con Dementia Alliance International, Alzheimer Europe, Alzheimer
Iberoamérica, NCD Alliance y el Consejo Mundial de la Demencia, asi como con
otras organizaciones profesionales y no gubernamentales, trabajando en demencia o
temas relacionados.

Objetivo 2 — Reducir el estigma

ADI buscaré reducir el estigma al aumentar el entendimiento de la demencia,
investigando el tema, reconociendo las diferencias culturales y actuando para
proteger los derechos de las personas que viven con demencia.

ADI:

e Hara del estigma el enfoque del Informe Mundial sobre el Alzheimer 2019,
basandose en la investigacién y el trabajo de encuestas existentes, para
proporcionar una base para trabajo futuro.

e Promoveré la comprensiéon de la demencia a través del Mes Mundial del Alzheimer,
la conferencia internacional y las reuniones regionales

e Publicara informacion actualizada sobre la demencia, incluida politica sobre
demencia.

e Apoyardy animara la inclusion de personas con demencia y acompafantes en el
cuidado en las asociaciones miembro de ADI.

e Trabajard con DAl y otras organizaciones en temas y politicas de derechos humanos

e Apoyara el desarrollo de pautas linglisticas y evitar el lenguaje estigmatizador.

e Promovera el desarrollo de conceptos de amigabilidad con la demencia y alentar a
los miembros a abogar por su implementacion

e Promover la atencién centrada en la persona en si mismay como una forma de
reducir el estigma.
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Apoyara el desarrollo de herramientas y programas para reducir el estigma y
promovera su uso por parte de los miembros y otros, incluidos los programas
intergeneracionales y la educacion a todas las edades.

Trabajara junto con los miembros para aumentar el uso de las oportunidades de
comunicacion, incluyendo el uso de redes sociales.

Objetivo 3 — Fortalecer a nuestros miembros

ADI satisfara las diversas necesidades de las asociaciones de Alzheimery
demencia y proporcionara programas que permitirdn a los miembros apoyar mejor a
las personas afectadas por la demencia y sus acompafiantes en el cuidado.

ADI:

Participara activamente con las asociaciones miembros actuales y potenciales para
fortalecer y apoyar su trabajo.

Trabajara con los miembros para ayudarlos a evaluar su desempefio y centrarse en
los resultados

Encuestara regularmente a los miembros para evaluar sus necesidades
Continuara el desarrollo de las regiones para apoyar mejor a los miembros

Continuara con el programa de la Universidad de Alzheimer, incluido el desarrollo de
capacitacion en linea para asociaciones miembro y de programas adaptados a
necesidades especificas

Aumentara el uso de seminarios web para proporcionar informacion a los miembros
y compartir experiencias.

Facilitara el intercambio de mejores practicas entre nuestros miembros y entre
regiones, incluso a través del Programa de Hermanamiento ADI

Apoyara a los miembros para proporcionar educacion y capacitacion a través de
programas basados en la evidencia.

Objetivo 4 — Facilitar la investigacion

ADI facilitara y fomentard la investigacion e innovacion, incluyendo en cuidados y
prevencion, sistemas de salud, epidemiologia, salud publica y tratamientos
efectivos.

ADI:

Recopilara y difundira informacion sobre la investigacion de la demencia y los
ensayos clinicos y usar evidencia para apoyar nuestro trabajo.

Desarrollara informes sobre la demencia basados en evidencia, para facilitar una
mejor politica y practica

Facilitard la transferencia de conocimientos entre la investigacion y la practica.
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e Fomentara el intercambio de conocimientos y una mayor comprension acerca de la
participacion en la investigacion de la demencia y los ensayos clinicos, al facilitar un
didlogo abierto entre nuestros miembros, el puablico, profesionales de la salud y de
cuidados sociales, personas que viven con demencia y sus acompanantes en el
cuidado, y la industria, incluso a través de los seminarios web sobre investigacion de
demencia

¢ Incentivard la investigacion para beneficiar a los paises de medianos y bajos
ingresos, incluida la facilitacion de la colaboracién entre paises maduros en
investigacion y aquellos con capacidad restringida

e Participara activamente con MSAP (nuestro Panel de Asesoramiento Médico y
Cientifico) y su Comité Ejecutivo, para garantizar que ADI y las asociaciones
miembro se beneficien de su conocimiento y experiencia

¢ Incentivara el relacionamiento entre investigadores, asociaciones de Alzheimer y
demencia, personas que viven con demencia y cuidadores, incluida la colaboracion
con el Grupo de Investigacion de Demencia 10/66° y el proyecto STRIDE®

Objetivo 5 — Permitir que ADI logre sus objetivos

ADI desarrollara planes de financiacion para lograr nuestros objetivos y utilizara la
tecnologia y las comunicaciones modernas para ejecutar este Plan Estratégico.

ADI:
e Asegurara el financiamiento requerido para apoyar los objetivos estratégicos de ADI
e Generara un minimo de US $ 1.5 millones de financiamiento por afo.
e Mantendra el ingreso sin restricciones al 75% del ingreso voluntario total

e Maximizara las oportunidades de financiamiento para iniciativas especificas, como la
Universidad de Alzheimer y el Mes Mundial del Alzheimer, en base al plan de
operacional anual.

e Desarrollard una estrategia para asegurar un mayor ingreso para la conferencia y
garantizara que se alcancen los objetivos de patrocinio de ADI

¢ Continuara desarrollando los prospectos potenciales de ADI y establecer un sistema
para monitorear el desarrollo de nuevas relaciones. Los nuevos enfoques
empresariales deberian garantizar:

o Ladiversificacion de la base de patrocinadores de ADI para incluir diferentes
sectores de la industria, apoyo de Fundaciones y donantes mayores, y
aumentar la distribucién geografica de nuestros donantes.

o Un crecimiento de ingresos para ADI, con el objetivo que sea al menos el
10% anual.

e Continuara desarrollando y apoyando a nuestro personal

5 El 10/66 Dementia Research Group es un colectivo de investigadores que realizan investigaciones
sobre demencia, enfermedades no transmisibles y envejecimiento basadas en la poblacion en paises
de medianos y bajos ingresos www.alz.co.uk/1066

6 STRIDE (Fortalecimiento de las respuestas a la demencia en paises en desarrollo) tiene como
objetivo desarrollar la capacidad de investigacion y proporcionar evidencia sobre los cuidados para la
demencia en siete paises de medianos y bajos ingresos. www.stride-dementia.org
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o Desarrollar sistemas de Tl y de comunicacién, para comunicarse y colaborar de
manera efectiva internamente y con nuestros socios

Referencias

1. Organizacion Mundial de la Salud. Dementia: Key Facts. [En linea] 2017.
www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia.

2. Prince M, Wimo A, Guerchet M, Ali G-C, Wu Y-T, Prina A.M. World Alzheimer Report
2015 - The Global Impact of dementia: an analysis of prevalence, incidence, costs and
trends. Londres: Alzheimer's Disease International, 2015.

3. YouGov Polling for Alzheimer's Research UK. 2013.

4. Prince M, Bryce R, Ferri CP. World Alzheimer Report 2011: The benefits of early
diagnosis and intervention. Londres: Alzheimer's Disease International, 2011.

5. Patterson, C. World Alzheimer Report 2018. The state of the art of dementia research:
New frontiers. Londres: Alzheimer's Disease International, 2018.

Plan Estratégico de ADI 2016-2019 — Pagina 8



