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La mayor encuesta
del mundo sobre
las actitudes en torno a la demencia

ADI desea agradecer a todos los que completaron
la encuesta y ayudaron a difundirla; a los miembros

urante los ultimos dos meses, ADI ha
llevado a cabo una encuesta mundial

sobre las actitudes en torno a la

demencia. La respuesta de los miembros,

aliados y el publico en general ha sido realmente
extraordinaria, con aproximadamente 70.000

personas en mas de 140 paises completando la

encuesta.

Las traducciones a 32 idiomas por voluntarios de todo

el mundo permitieron un alcance verdaderamente

global, lo que aumentara la efectividad del seguimiento

a las politicas y a las oportunidades de incidencia,
tanto a nivel nacional como internacional.

y aliados de ADI; a la London School of Economics
(LSE), a quien ADI encargé crear la encuesta; a los
periodistas y miembros de la prensa que ayudaron a
compartir la encuesta; y a todos los voluntarios que
apoyaron con traducciones.

La encuesta esta ahora en la etapa de analisis con el
equipo de LSE, mientras que ADI esta en el proceso
de dar forma al Informe Mundial del Alzheimer de
2019.

Continua en la pagina 4

ADENTRO Noticias 3-5 » Reuniones y Conferencias 6-10 e Mi Perspectiva 11 » Actualizacion de investigacion 12


https://www.alz.co.uk/research/world-report-2019
https://www.alz.co.uk/research/world-report-2019

2 Perspectiva Global Julio de 2019

aV/
Alzheimer’s Disease

International
The global voice on dementia

Las opiniones expresadas en
Perspectiva Global son personales
y no reflejan necesariamente las
opiniones de ADI. Publicado por
Alzheimer’s Disease International,
Londres, Reino Unido. Editor:

Jenni McGowan, Annie Bliss.
Disefo: David 0’Connor. Impreso
por Vario Press Ltd. Copyright ©
Alzheimer’s Disease International.
Todos derechos reservados. ADI es
una organizacion sin fines de lucro
registrada en el Estado de lllinois,
USA.

Envianos sus comentarios

Si tiene comentarios o articulos
para el boletin informativo,
comuniquese con la Secretaria.

¢Quiere contribuir?

Agradecemos sus contribuciones.
Por favor, pongase en contacto para
incluir sus noticias e historias en
futuros nimeros.

Secretaria

Alzheimer’s Disease International
64 Great Suffolk Street

Londres, SE1 0BL

Reino Unido

Tel: +44 (0) 20 7981 0880

Fax: +44 (0) 20 7928 2357

Correo electrénico: info@alz.co.uk
Sitio Web: www.alz.co.uk

Manténgase en contacto

f www.facebook.com/
@LF alzheimersdiseaseinternational

Y | www.twitter.com/AlzDisInt
(T} aizco.uk/Linkedin

@ www.youtube.com/user/alzdisint

SUBSCRIBE (Q

TO OUR MONTHLY NEWSLETTER

Alzheimer’s Disease International

B Notas de ADI

DY Suharya, Directora Regional - Asia y el Pacifico

Un mes lleno de accion en Asia y el
Pacifico

La Oficina Regional para Asia y el Pacifico
(APRO) de ADI sigue apoyando a una membresia
de 19 asociaciones por toda la regiéon, animando
a los paises miembros a ser autosuficientes,
apoyarse unos a otros y tender la mano a paises
no miembros para animarlos. Durante abril y
mayo, he tenido el privilegio de visitar a cuatro de
estos miembros en Nepal, Tonga, Singapur y Japoén
en mi calidad de Directora Regional de APRO.

DY Suharya y Noriyo Washizu,
Alzheimer’s Association
Japan en el Simposio sobre

Las visitas comenzaron en abril, con la organizacion Amigabilidad con la Demencia

de parte de Alzheimer and Related Dementia Society en Osaka, Japon

(ARDS) Nepal, y con la participacion del gobierno, de

agencias internacionales y proveedores de cuidado. Esto ofrecié la oportunidad
para empoderamiento y fortalecer la colaboracion para contribuir de manera
eficaz a la mejora de calidad de vida de las personas con demencia y de los
cuidadores en Nepal.

En mayo, tuvimos el privilegio de asistir a nuestro nuevo miembro Huelo Tonga
en ‘The Dementia Friendly Tonga Workshop’, apoyado por el Banco Asiatico de
Desarrollo y el Ministerio del Interior de Tonga. Conté con el apoyo de nuestros
miembros en la subregion del Pacifico: Dementia Australia y Alzheimer’s

New Zealand. El gobierno y Huelo Tonga se han comprometido a hacer de

la demencia una prioridad nacional, como demuestra una reciente visita de
seguimiento de los participantes tonganos a la oficina de Dementia Australia
en Sidney en junio. Espero saber mas sobre el primer evento del Mes Mundial
del Alzheimer en Tonga en septiembre y felicito a Tonga por convertirse
recientemente en el primer miembro de ADI en la subregion del Pacifico.

Después del Pacifico, tuve el privilegio de facilitar un debate sobre la
Comunidad Amigable con la Demencia en el Foro Internacional de Innovacion
del Envejecimiento de Asia en Singapur. Acompafnados por nuestro miembro
de Alzheimer’s Association Japan (AAJ), Noriyo Washizu, presentamos nuestro
trabajo sobre los principios de “DFC” de ADI en un Simposio de Amigabilidad
con la Demencia en Osaka, Japon, organizado por Asahi Shimbun, quien
también organizé entrevistas con los medios (jtienen 4 millones suscriptores!).
También tuvimos la oportunidad de presentar el trabajo de ADI en el evento
previo a la cumbre del C20 G20, explorando posibles colaboraciones con el
proyecto ‘Caravan Dementia Friends’ y tuve una reunion productiva con el Dr.
Keniji Toba, presidente y Asesor de Demencia del Ministerio de Salud de Japon
en Tokio.

De cara al futuro, el evento mas interesante por venir es la Reunion Regional de
Asia y el Pacifico de ADI y la Conferencia Regional organizada por Alzheimer’s
Disease Foundation Malaysia (ADFM) en el Hotel Istana, Kuala Lumpur, Malasia
en agosto de 2019. (vea la pagina 6 para mas detalles).

Espero que disfruten de los articulos de esta edicion y por favor compartan
sus historias con nosotros. jGracias a todos por su compromiso y apoyo, le
deseamos todo lo mejor!


www.facebook.com/alzheimersdiseaseinternational
www.facebook.com/alzheimersdiseaseinternational
www.twitter.com/AlzDisInt
http://alz.co.uk/LinkedIn
https://www.youtube.com/alzdisint
https://www.alz.co.uk/newsletter/subscriptions?utm_source=sig&utm_medium=email&utm_campaign=sig
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ADI| se prepara para
el Mes Mundial del
Alzheimer

World
Alzheimer’s

aV/Month

Con septiembre acercandose rapidamente,
ADI y sus miembros se estan preparando para
el Mes Mundial del Alzheimer de 2019 bajo el
tema Hablemos de la demencia: Ponemos
fin al estigma. El afo pasado, la campafa se
extendio a mas de 80 paises, con eventos y
campanas en las redes sociales que llegaron
a millones de personas. ADI ha preparado una
guia para planear una campana exitosa para
el Mes Mundial del Alzheimer, que contiene
orientacion sobre temas como: organizacion
de eventos; involucrarse con el gobierno;
consejos para los medios de comunicacion y
las redes sociales; y como medir el éxito de
una campana.

La guia esta disponible para descargar en

el sitio web de la campana del Mes Mundial
del Alzheimer, donde se anadiran nuevos
materiales en varios idiomas en los proximos
meses.

Haganos saber lo que estan haciendo
para crear conciencia y desafiar el
estigma durante el Mes Mundial del
Alzheimer este ano, para poder agregar
sus eventos a nuestra pagina web de
Eventos del Mes Mundial del Alzheimer.

ADI y la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS) estan trabajando juntos para
planificar e implementar una campana
regional de concientizacion sobre la
demencia para las Américas. La campana
coincide con la fase final del plan regional
de accion contra la demencia de la OPS
y se llevara a cabo durante el mes de
septiembre, complementando al Mes
Mundial del Alzheimer. La campana se
presentara en cinco idiomas: inglés,
espanol, portugués, francés y holandés.

Descarguar la guia de la campana del
Mes Mundial del Alzheimer.
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El Gobierno canadiense lanza un
plan nacional para luchar contra
la demencia

El 17 de junio, el gobierno de
Canada adopto oficialmente
un plan nacional de demencia.
El plan, “Una estrategia de
demencia para Canada: Juntos
aspiramos”, es el 320 que se
adopta en todo el mundo e
incluye objetivos clave para
mejorar la concientizacion, el
acceso al cuidado, apoyo y
tratamiento, la investigacion y
la reduccion del riesgo de la
demencia para 2025.

STRATEGY
FOR CANADA

00

wwwww an ccodo b sans
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Canadi

Se estima que mas de

medio millén de personas en Canada viven con demencia, lo
que resulta en un costo combinado del sistema de salud y de
cuidados de mas de 10.000 billones de ddlares cada afo. Estos
costos econdémicos y sociales aumentaran drasticamente en la
proxima década, ya que se estima que el nimero de personas
que viven con demencia aumentara de aqui a 2031 en un 66%,
hasta 937.000 personas. Para el plan se ha aplicado un riguroso
proceso de consulta con multiples partes interesadas, incluyendo
a Alzheimer’s Society de Canada y a personas que viven con
demencia. Crucialmente, el plan incluye un presupuesto de $3
millones para 2019 y $12 millones en cada uno de los cuatro anos
siguientes.

Paola Barbarino, CEO de Alzheimer’s Disease International, acogio
con beneplacito la adopcion del plan. Ella dijo: “Hemos estado
esperando ansiosamente el lanzamiento de este plan, Canada es
una nacion que tiene los medios y la capacidad para implementar
un plan que puede servir como un faro de excelencia para inspirar
a otros. La forma en que se consultd a muchas partes interesadas
a lo largo del proceso, incluido personas que viven con demencia,
es un gjemplo de inspiracion. Esperamos que este compromiso
multisectorial contintie en la implementacion y el sequimiento de lo
que podria convertirse en un plan seminal”.

Planes nacionales de demencia siguen siendo la herramienta mas
poderosa para transformar los cuidados acerca de la demencia y
apoyar a las personas que viven con demencia y sus cuidadores.
La adopcidén de un Plan global contra la demencia por la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) en mayo de 2017 se dirige
a 146 de los 194 Estados Miembros para desarrollar una respuesta
nacional a la demencia de aqui a 2025. Actualmente, la respuesta
mundial es sdlo el 15% de la meta y el lanzamiento oportuno del
plan del Canada deberia estimular a otros a seguir su ejemplo.

Lea mas en el sitio web de ADI.


https://www.worldalzmonth.org/get-involved/
https://www.worldalzmonth.org/get-involved/
https://www.worldalzmonth.org/get-involved/
https://www.worldalzmonth.org/
https://www.worldalzmonth.org/events/
https://www.worldalzmonth.org/events/
https://www.worldalzmonth.org/get-involved/
https://www.worldalzmonth.org/get-involved/
https://www.alz.co.uk/dementia-plans/global-plan
https://www.alz.co.uk/news/canadian-government-launches-national-plan-to-tackle-dementia
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Seminario en linea sobre la
reduccion del riesgo

RISK REDUCTION

OF COGNITIVE DECLINE f X 2

AND DEMENTIA { z ; )
UIDELINES {

WHO G :- - ‘

Risk Reduction of Cognitive Decline
and Dementia

Featuring Paola Barbarino, Neerja Chowdhary
and other guest speakers involved in the development
of the guidelines

Watch online now!

www.alz.co.uk/adi-who-webinar-risk-reduction

) World Health
8 7 Organization

El viernes 21 de junio, ADI y la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) organizaron un seminario en linea sobre un importante area de
investigacion: La reduccion del riesgo del deterioro cognitiva y de la
demencia. A medida que seguimos abogando por un tratamiento que
modifique la enfermedad, la reduccion del riesgo es una de las areas
clave en que los gobiernos, los sistemas de atencion de salud y las
personas pueden marcar una diferencia real.

La CEO de ADI, Paola Barbarino, presidio el evento y se unié a un panel
de expertas mundiales, todas las cuales participaron en la elaboracion
de las nuevas directrices de la OMS sobre la reduccion del riesgo:
Neerja Chowdhary, Oficial Técnica del Departamento de Salud Mental

y Abuso de Sustancias de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS);
Profesora Miia Kivipelto, Profesora de Geriatria Clinica en el Instituto
Karolinska; Profesora Kaarin Anstey, Cientifico Senior Principal de
Investigacion en Neuroscience Research Australia (NeuRA) y Miembro
de la Academia de Ciencias Sociales en Australia; y Kate Swaffer,
Presidenta, CEO y Cofundadora de Dementia Alliance International (DAI).

El panel examind una serie de temas pertinentes, entre ellos las
diferencias entre la prevencion de la demencia y la reduccion del

riesgo, y la importancia de no permitir que la evidencia de reduccion

del riesgo aumente el estigma al atribuir cada caso de demencia a
factores de estilo de vida. La Profesora Miia Kivipelto resumié una de las
principales conclusiones diciendo: “Debemos hacer que las sociedades
no solo sean amigables con la demencia, sino tambien amigable con la
prevencion de la demencia, lo que involucra a toda la comunidad”.

Gracias a todos las panelistas y a los participantes que se unieron a
nosotros en vivo. Si no pudo participar, una grabacion completa esta
disponible de forma gratuita en el sitio web de ADI.

Vea la grabacidén aqui.
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Continuacion:
Encuesta

El informe contara con los resultados
de la encuesta junto con ensayos

de expertos y estudios de casos y

se publicara en septiembre de 2019,
durante el Mes Mundial del Alzheimer.

Chris Lynch, Director Adjunto de Politicas
y Comunicaciones de ADI, dijo: “Los
hallazgos de la encuesta mundial sobre
las actitudes en torno a la demencia
formaran el nucleo del Informe Mundlial
sobre el Alzheimer de 2019, junto con
ensayos y estudios de casos de expertos
y contribuyentes clave. Exploraremos
respuestas globales, nacionales y
locales a la concientizacion y el estigma,
y analizaremos como algunos grupos
realmente fascinantes estan abordando
temas, incluyendo a poblaciones
indigenas, grupos marginados o grupos
que rara vez se escuchan, y arrojamos
una luz sobre la incidencia y grupos

de trabajo de personas que viven con
demencia y cuidadores”.

Lea mas sobre el Informe Mundial
sobre el Alzheimer de 2019.

Cambios de personal
en ADI

ADI da la bienvenida

a Taylor Paatalo

como Asistente de
Comunicaciones y
Administracién a tiempo
parcial. Viene después
de que Jenni McGowan,
quien trabajo en los boletines periddicos
de ADI y las redes sociales desde
septiembre de 2018, recientemente dejo
el equipo de ADI para asumir un papel
de tiempo completo en una organizacion
benéfica de arte en Londres. Le
deseamos lo mejor a Jenni con su futura
carrera.

Sophie Gaber, estudiante de doctorado
en el Instituto Karolinska, también dejara
ADI, habiendo completado su servicio
temporal con ADI. Lea mas acerca de
su experiencia en la pagina 12.

Vea una lista completa del personal
en el sitio web de ADI.


https://www.who.int/news-room/detail/14-05-2019-adopting-a-healthy-lifestyle-helps-reduce-the-risk-of-dementia
https://www.who.int/news-room/detail/14-05-2019-adopting-a-healthy-lifestyle-helps-reduce-the-risk-of-dementia
https://www.who.int/news-room/detail/14-05-2019-adopting-a-healthy-lifestyle-helps-reduce-the-risk-of-dementia
https://www.alz.co.uk/adi-who-webinar-risk-reduction
https://www.alz.co.uk/research/world-report-2019
https://www.alz.co.uk/research/world-report-2019
https://www.alz.co.uk/staff
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La demencia y el
envejecimiento con un enfoque
prominente
en el G20

La demencia

fue reconocida
especificamente
como una prioridad
mundial de salud por
los lideres del G20 en
la declaracion de la
Cumbre de Osaka de
junio de 2019.

OSAKA

SUMMIT 2019

Lo siguid a meses

de incidencia

y colaboracion
trabajando,
especificamente con
HelpAge International
y la NCD Alliance y
como parte del grupo
de trabajo mundial de
salud C20, con Japon
tomando la iniciativa
sobre el envejecimiento
saludable.

!
|

El extracto clave de la declaracion dice: “Implementaremos
un conjunto integral de politicas para hacer frente a la
demencia, incluida la promocion de la reduccion del riesgo y
la prestacion sostenible de cuidados a largo plazo, asi como
de sociedades inclusivas destinadas a mejorar la calidad de
vida de personas con demencia y cuidadores.”

Este fue un esfuerzo verdaderamente colaborativo por parte
de todo el equipo y los miembros de ADI. Noemi Medina

de ALMA, nuestro miembro argentino, desencadend la
oportunidad cuando Argentina pasé la presidencia del G20 a
Japon.

Chris Lynch, Director General Adjunto, apoyado por Noriyo
Washizu de Alzheimer’s Association Japan, asistié a 6 dias
de reuniones en febrero y abril en Tokio, hablando con
ministros del gobierno y parlamentarios y dando lugar a que
la demencia se incluyera especificamente en la presentacion
del paquete de politicas del C20 al Primer Ministro Abe.

ADI esta ultimando su estrategia para la reunién de
seguimiento de los Ministros de Salud del G20 en octubre,

a fin de garantizar que los paises del G20 desempenen un
papel de liderazgo importante para garantizar que trabajemos
hacia soluciones globales y nacionales a la demencia.

Lea la declaracion completa aqui.
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Blog de ADI: Investigacion
y Colaboracion

JPor qué es tan
importante la colaboracion
en investigacion?
Hablamos con la
investigadora Julie
Williams de la Universidad
de Cardiff para escuchar
Su punto de vista.

“Durante los ultimos 25
anos, mi equipo de la
Universidad de Cardiff
se ha centrado en tratar
de encontrar genes que
afecten el riesgo de una persona de desarrollar la
enfermedad de Alzheimer.

Alo largo de los anos hemos formado
colaboraciones cada vez mas extensas, primero
dentro del Reino Unido y luego con colegas en
Europa y los Estados Unidos. Este trabajo en
colaboracion ha llevado al descubrimiento de mas
de 40 genes de susceptibilidad, lo que nos da una
comprension mucho mas clara de la enfermedad
de Alzheimer.

No cabe duda en mi mente de que podriamos
haber logrado estos resultados mas rapidamente

si hubiera un mecanismo global para financiar la
investigacion, o incluso redes o colaboraciones que
unieran a los investigadores. Lo que necesitamos
€S una organizacion que pueda financiar los
mecanismos de colaboraciones internacionales

- las reuniones, las estructuras administrativas y
quizas lo mas importante el intercambio de datos”.

Julie Williams es Profesora de Genética
Neuropsicoldgica en la Universidad de Cardiff y
la Asesora Cientifica Principal para Gales desde
2013. Es una de las principales contribuyentes
mundiales a la investigacion de Alzheimer. Pionera
en trabajar en colaboracion, habiendo reconocido
a tiempo la complejidad de la genética de la
enfermedad de Alzheimer, y habiendo participado
en muchos consorcios poderosos en todo el
mundo, el consorcio que dirige, GERAD (Genetic
and Environmental Risk in Alzheimer’s Disease -
Riesgo Genético y Ambiental en la Enfermedad
de Alzheimer), juega un papel dominante en este
campo, centrandose en el desarrollo de estudios
mas grandes y mas poderosos.

Lea este blog.



https://www.alz.co.uk/news/dementia-and-healthy-ageing-given-prominent-focus-at-g20
https://blog.alz.co.uk/2019/06/25/research-and-collaboration/
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Foro de partes interesadas de
la Iniciativa de Medicamentos
Innovadores (IMl)

De la izquierda a la derecha: Emilio Merlo Pich, Vicepresidente de

Takeda Pharmaceuticals; Paola Barbarino, CEO de Alzheimer’s Disease
International; Donata Kurpas, Profesora Asociada, Universidad Médica

de Breslavia; Magali Haas, CEO y Presidente, Cohen Veterans Bioscience;
Viktor Jirsa, Director del Instituto de Neurociencias de Sistemas y Director
de Investigacion CNRS, Universidad de Aix-Marseille; Corinne de Vries,
Directora de Apoyo a la Ciencia y la Innovacion de la Agencia Europea de
Medicamentos; Michelle Lax, Vicepresidenta de Imagen, IXICO.

En junio de 2019, la CEO de ADI, Paola Barbarino, fue invitada
a intervenir en el panel del Foro de Partes Interesadas de la
Iniciativa de Medicamentos Innovadores (IMI) de este ano en
Bruselas. El tema del foro fue “Salud y enfermedad cerebral
en la era digital - 2020 y mas alld” - un titulo alentador dada
la reciente falta de inclusion de la investigacion cerebral en
Horizonte Europa. El Director General de Investigacion y
Desarrollo de la Comision Europea anuncidé una consulta
publica sobre la innovacion “Have your say” (Déjenos saber su
opinién).

Paola habld junto a representantes de investigacion y de
sociedad civil sobre la cuestion de cémo las tecnologias
digitales pueden utilizarse para facilitar el diagndstico
oportuno y preciso de las enfermedades cerebrales. Paola
dijo: “Hay una enorme brecha en el diagndstico de la
enfermedad de Alzheimer y la demencia. La gran mayoria de
los gobiernos no estan abordando el desafio del diagndstico.
El diagndstico digital podria verdaderamente cambiar el juego,
especialmente en los paises de bajos y medianos ingresos,
donde obtener un diagnostico oportuno y preciso sigue
siendo un enorme desafio.

A medida que desarrollamos herramientas digitales y en
linea para el diagndstico, debemos asegurarnos de que haya
suficiente difusion de informacion al respecto y suficiente
apoyo post-diagndstico para las personas que viven con
demencia’.

Vea una grabacion de la discusién del panel.
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ADI organiza primera
reunion de Consejo en
linea

El 11 de junio

de 2019, ADI
celebro la
primera reunion
en linea de su
Consejo, a la que
asistieron mas
de 90 participantes de 48 paises.

Katie Bingham, Coordinadora de Eventos y
Administracion de ADI, dijo: “Fue realmente
maravilloso ver a tantos asistentes comprometidos
y disfrutando de la reunion. Me gustaria dar las
gracias a todos los que se unieron y espero que
ustedes también sintieron que fue una reunion muy
exitosa”.

Después de esta reunion, estamos orgullosos de
anunciar que ADI cuenta ahora con 100 miembros.
Esto es gracias a la aprobacion de las solicitudes
de membresia de Bonaire, Ecuador, las Islas
Virgenes Britanicas, Qatar, Saint Kitts and Nevis,
Surinam y Tonga. Felicidades a todo el personal y
voluntarios por el arduo trabajo que conduce a este
gran logro.

La CEO de ADI, Paola Barbarino, elogio a los
miembros por su arduo trabajo y compromiso:
"Aunque no se trata del numero de asociaciones
miembros sino de su calidad - cada asociacion
miembro demuestra resiliencia y energia

para la causa, muchas gracias a decenas de
desinteresados voluntarios - este es un hito
importante para ADI. Juntos somos mas fuertes y
podemos incidir mejor”.

También estamos encantados de que Kate
Swaffer haya sido reelegida como miembro de la
Junta Directiva, John Grosvenor ha sido elegida
para el Comité de Nominaciones, y Alireza Atri se
convertird en el nuevo presidente del MSAP.

Serge Gautier, presidente saliente del MSAP, dijo:
“El MSAP de ADI es una poderosa fuerza para
adquirir y compartir nuevos conocimientos con
las asociaciones de Alzheimer de todo el mundo.
Deseo al nuevo presidente, la Dr. Alireza Atri, un
mandato exitoso en la Junta de la ADI”.

¢Hay alguna asociacidn en su pais? Vea la
lista completa en el sitio web de ADI.


https://www.alz.co.uk/associations
https://ec.europa.eu/eusurvey/runner/HorizonEurope_Codesign_2021-2024
https://www.youtube.com/watch?v=0N1tzufAd5A&feature=youtu.be
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ADI organiza la primera
Universidad Alzheimer
virtual

Durante las dos primeras semanas de abril, ADI organizd
un ensayo virtual de la Universidad Alzheimer con
participantes de Albania (Alzheimer Albania), Burundi
(Alzheimer Community Support of Burundi - ACSB),
Georgia (Georgian Alzheimer’s Association) y Uganda
(Uganda Alzheimer Association), que se incorporan
oficialmente al Programa de Desarrollo de Membresia de
ADI. La Universidad de Alzheimer consiste de una serie
de talleres para el personal y voluntarios de asociaciones
nacionales de Alzheimer para ayudarles a fortalecer sus
organizaciones.

Los ponentes de esta primera Universidad de Alzheimer
en linea incluyen miembros del personal de ADI, la

Dra. Nori Graham, Vicepresidente Honorario de ADI, y
ponentes de Alzheimer’s Society (Reino Unido), NCD
Alliance y la Alzheimer Society of Ireland.

El Dr. Paul Kiwanuka-Mukiibi, de la Uganda Alzheimer
Association, dijo: “La pertinencia y relevancia del
contenido era totalmente acertada, con aplicacion
tanto para los participantes versados y experimentados
en el tema, como para aquellos que no lo eran.
Personalmente, en los casos en los que ya tenia algun
tipo de base de conocimiento y experiencia, el contenido
y la forma en que se entregd sirvid no solo como una
actualizacion, sino también como un “provocador de
pensamiento” que amplié mi perspectiva. El contenido
fue muy eficaz para obtener respuestas de “vida real”
que enriquecieron enormemente las discusiones, asi
como la experiencia de aprendizaje intercultural.”.

Lea mas sobre el programa de la Universidad
Alzheimer de ADI.

Alzheimer’s Disease International

Women’s Brain Project

Los dias 8 y 9 de junio de 2019, ADI se unié a lideres
internacionales de la comunidad mundial de salud,

para el segundo Foro Internacional de Salud Cerebral y
Mental de Mujeres en la ciudad asoleada de Zurich. El
foro fue organizado por el Women’s Brain Project, una
organizacion sin fines de lucro que pide y actla para
lograr un enfoque preciso de la enfermedad cerebral y la
salud mental con respecto al sexo y el género.

Wendy Weidner, Lider de Investigacion y Politicas de
ADI, se unid a un panel, junto con especialistas de
Microsoft, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo
Econdmicos (OCDE), la Iniciativa Mundial de Salud
Cerebral (GBHI) y el proyecto Mauli House en la India,
para discutir sobre factores socioecondémicos de
riesgo a través de una lente de género. En el panel,
Wendy habld sobre el impacto desproporcionado de
la demencia en las mujeres, no sdlo en términos de
numeros que viven con la condicion, sino también
como cuidadoras (leer mas en nuestro informe de 2018,
Estimaciones globales de la atencion informal).

El foro interactivo de dos dias incluyd diversos

temas como las diferencias por sexo en el cerebro;

la predisposicion del cerebro de mujeres a ciertas
enfermedades neurolégicas y mentales; la necesidad
de medicina de precision; y la importancia de la
incorporacion y retencion de mujeres en la investigacion
y los ensayos clinicos. El foro culminé con una animada
discusion sobre el aprovechamiento de la inteligencia
artificial para abordar el sesgo de género jcon una visita
especial de Sophia el Robot Humanoide que tomd
preguntas de la audiencia!

Los informes de posicién y los blogs del foro
seguiran en breve en el sitio web de Women’s
Brain Project.

B Eventos

14-18 de julio de 2019
Conferencia Internacional de
Alzheimer’s Association (AAIC)
Los Angeles, Estados Unidos
Sitio web: https://www.alz.org/aaic/
overview.asp

Beirut, Libano

16-18 de agosto de 2019

27 de septiembre de 2019
3a Conferencia Regional del Medio
Oriente y Africa del Norte de ADI

Correo electrénico: executive5@
trustandtraders.com

23-25 de octubre de 2019

12-14 de noviembre de 2019
Conferencia de Alzheimer Iberoamerica
Quito, Ecuador

Sitio web:
www.alzheimeriberoamerica.org

19-21 de marzo de 2020
Gonferencia Internacional de

ADI Reunion Regional de Asia y el
Pacifico y Conferencia Regional

Hotel Istana, Kuala Lumpur, Malasia
Sitio web: http://adfm.org.my/aprc2019/
Correo electrénico: office.adfm@gmail.com

Conferencia de Alzheimer Europa

La Haya, Paises Bajos

Sitio web: https://www.alzheimer-europe.
org/Conferences/The-Hague-2019

Alzheimer’s Disease International
Singapur

Sitio web: www.adi2020.0rg

Correo electrénico: info@alz.co.uk

VISITA WWW.ALZ.CO.UK/EVENTS PARA MAS CONFERENCIAS Y ANUNCIOS



https://www.alz.co.uk/alzheimer-university
https://www.alz.co.uk/alzheimer-university
http://www.womensbrainproject.com/
https://www.alz.co.uk/news/global-estimates-of-informal-care
http://www.womensbrainproject.com/
http://www.womensbrainproject.com/
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
https://www.alz.org/aaic/overview.asp
mailto:office.adfm%40gmail.com?subject=
mailto:executive5%40trustandtraders.com?subject=
mailto:executive5%40trustandtraders.com?subject=
https://www.alzheimer-europe.org/Conferences/The-Hague-2019
https://www.alzheimer-europe.org/Conferences/The-Hague-2019
www.alzheimeriberoamerica.org
www.adi2020.org
mailto:info%40alz.co.uk?subject=
http://WWW.ALZ.CO.UK/EVENTS
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B Reuniones y Conferencias

Grupo de Trabajo de Composicion
Abierta de las Naciones Unidas
sobre el Envejecimiento

En abril de 2019,

ADI, a través de su
Director Regional para
las Américas, Joost
Martens, participd en la
décima sesion anual del
Grupo de Trabajo de
Composicion Abierta
de las Naciones Unidas
sobre el Envejecimiento
(OEWGA) en Nueva
York. Este grupo

de trabajo, con la
participacion de
Estados Miembros,
organismos de las
Naciones Unidas,
instituciones nacionales
de derechos humanos
y organizaciones de
sociedad civil, fue
creado por la Asamblea General en 2010 con el fin de “considerar

el marco internacional existente de los derechos humanos de las
personas mayores e identificar posibles carencias y la mejor manera de
abordarlas”. En otras palabras, el Grupo de Trabajo pasa por el proceso
hacia una Convencidén de las Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas Mayores.

Rosita Kornfeld, Experta Independiente de la ONU para
los Derechos de las Personas Mayores, y Joost Martens

Durante los tres dias, la atencion se centrd en la educacion permanente
y la seguridad social y la proteccion para personas mayores, prestando
también atencion a los elementos juridicos que deben dar forma a

la elaboracion de una tal Convencidn de las Naciones Unidas. Fue

en continuacion de las sesiones de anos anteriores, que abarcaron

los temas de cuidados a largo plazo y cuidados paliativos; de
independencia y autonomia; y de violencia, abuso y negligencia.

Joost presentd una breve declaracion a la sesion plenaria, destacando la
necesidad de proteccidn social, no solo para las personas mayores y las
personas que viven con demencia, sino también para sus cuidadores,
especialmente para las muchas mujeres que asuman este papel.

Dado que el envejecimiento es el principal factor de riesgo de demencia
y los cuidados a largo plazo para personas mayores significa en la
mayoria de los casos cuidados a personas con demencia, ADI pide

una mayor colaboracidn entre las organizaciones del movimiento

de envejecimiento y las organizaciones que trabajan el tema de la
Demencia, en particular en este proceso hacia una Convencion de las
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas Mayores.

Lea mas sobre el 100 Grupo de Trabajo de Composicion Abierta
sobre Envejecimiento.

Alzheimer’s Disease International 9

Encuentros
ciudadanos sobre la
demencia en Chile

Este ano, la Corporacién Alzheimer
Chile organizé dos eventos publicos

en Santiago y Valparaiso para destacar
el papel de los cuidadores de las
personas que viven con demencia, con
la presencia de cerca de 300 y 500
cuidadores familiares en las reuniones
respectivas.

El primer evento de mayo contd con

un programa diverso, que incluyd una
exposicion fotografica, “Los Rostros de
Alzheimer”, con imagenes de personas
que viven con demencia junto con sus
cuidadores familiares, para destacar

la fuerza de trabajo de cuidados en
salud no-remunerado e “invisible”, y la
necesidad de politicas publicas que los
apoyen.

Uniéndose al evento por video, la CEO
de ADI, Paola Barbarino, felicitd a Chile
por ser un ejemplo regional, al mismo
tiempo reconociendo las limitaciones
actuales de la implementacion del plan
nacional de demencia en Chile.

Antiguo edificio del Congreso Nacional, Santiago



https://social.un.org/ageing-working-group/
https://social.un.org/ageing-working-group/
https://social.un.org/ageing-working-group/
https://social.un.org/ageing-working-group/
https://social.un.org/ageing-working-group/tenthsession.shtml
https://social.un.org/ageing-working-group/tenthsession.shtml

10  Perspectiva Global Julio de 2019

Alzheimer’s Disease International

B Reuniones y Conferencias

Continuacion:
Demencia en
Chile

Entre los oradores de los dos
eventos se encontraban las
conocidas actrices chilenas
Elena Mufoz y Paulina Urrutia,
quienes dieron su testimonio
como cuidadoras de personas
que viven con demencia; el
diputado Juan Luis Castro;

el Senador Juan Ignacio
Latorre; Carolina Marzan

de la Comision de Familia

y Adultos Mayores; Noemi
Medina de AIB (Alzheimer
Iberoamerica); Paola Maeso
de AUDAS (Asociacion
Uruguaya de Alzheimer); el
conocido periodista chileno
Amaro Gémez Pablos; y Joost
Martens, Director Regional
para las Américas de ADI.

Estas reuniones han
aumentado considerablemente
la visibilidad y el
empoderamiento de los
familiares de las personas que
viven con demencia en todo

el pais.

Apenas una semana después
de la segunda reunion, el
Ministro de Salud anuncié que
el Alzheimer y otras demencias
se incorporaran al sistema
nacional de Acceso Universal
con Garantias Explicitas
(AUGE), garantizando asi

las prioridades similares

en la atencion y asignacion

de recursos como otras
patologias.

Lea mas sobre el plan
nacional de demencia de
Chile.

DAI organizé un evento paralelo en la
Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad

En la 12a reunion de
la Conferencia de los
Estados Parte (COSP)
de la Convencion
sobre los Derechos
de las Personas con
Discapacidad (CRPD)
en las Naciones
Unidas (ONU) en
Nueva York, Dementia
Alliance International
(DAI) organizé un
evento paralelo sobre
la demencia como
discapacidad. Esta fue
la primera vez que la
demencia se representa
formalmente en un
evento paralelo del
COSP.

’ Dementia:
& /2 e leading .

De la izquierda a la derecha: Antony Duttine (Asesor, Organizacion
Panamericana de la Salud), Christine Thelker (Miembro de la Junta,
Dementia Alliance International), Kate Swaffer (Presidenta y CEO de
. . Dementia Alliance International), Bethany Browne (Investigadora,
evento fue la inclusion  yyman Rights Watch), Arlene Pietranton (CEO, American Speech-
social y la salud; dos Language-Hearing Association) y Jan Monshakken (miembro de la
determinantes clave de| Junta Directiva de Global Rehabilitation Alliance)

bienestar, los cuales se
estan negando sistematicamente a las personas con demencia en todo el mundo.

El tema general del

La presidenta y CEO de DAI, Kate Swaffer, dijo: “Nuestras discapacidades pueden
ser mas invisibles que muchas otras, pero todavia estamos, incluso en 2019,
siendo estigmatizados y discriminados a diario. Esperamos que este evento sea

el comienzo del cambio para los mas de 50 millones de personas que viven
actualmente con demencia en todo el mundo”. Lea mas de Kate en el blog de DAI.

DAl desea agradecer a la ONU y a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
por apoyar este importante evento paralelo, y reconocer a sus copatrocinadores,
Alzheimer’s Disease International (ADI), el Gobierno de Australia, Human Rights
Watch, la Alianza Mundial de Rehabilitacion y la Alianza Mundial de Hospicio

y Cuidados Paliativos. También agradece a sus dos patrocinadores, ADI y
Boehringer Ingelheim.

Agradecen especialmente también a la Sra. Catalina Devandas Aguilar, Relatora
Especial de las Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con
discapacidad, por sus observaciones iniciales y a todos los demas oradores.

Se trataba de una rica discusion sobre la demencia como discapacidad y los
derechos de todos a la rehabilitacion, los servicios y el acceso pleno e igualitario a
la CDPD.

Vea una grabacion del evento paralelo.


https://www.alz.co.uk/dementia-plans
https://www.alz.co.uk/dementia-plans
https://www.alz.co.uk/dementia-plans
https://www.un.org/development/desa/disabilities/conference-of-states-parties-to-the-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2/cosp12.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/conference-of-states-parties-to-the-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2/cosp12.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/conference-of-states-parties-to-the-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2/cosp12.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/conference-of-states-parties-to-the-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2/cosp12.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/conference-of-states-parties-to-the-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2/cosp12.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/conference-of-states-parties-to-the-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2/cosp12.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/conference-of-states-parties-to-the-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2/cosp12.html
https://www.dementiaallianceinternational.org/statement-by-dai-chair-kate-swaffer-cosp12/
http://webtv.un.org/search/the-leading-cause-of-disability-cosp12-side-event/6047924231001/?term=&lan=english&page=1
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B Aliados en la investigacion

Howard Gordon hablando en el tercer seminario web de ADI sobre
participacion en la investigacion, junto con el Profesor Craig Ritchie
(centro) y la CEO de ADI, Paola Barbarino (derecha)

El 10 de mayo de 2019, ADI organizo la tercera

en nuestra serie de seminarios web globales:
Hablemos sobre la investigacion de la demencia

- Mantener la esperanza cuando terminan los
ensayos. El seminario web se basé en los temas de
nuestros seminarios web anteriores de la serie -
incluyendo por qué necesitamos ensayos clinicos y
las barreras clave y facilitadores de la participacion
alrededor del mundo - y se pregunté la pregunta
importante y oportuna: §Cémo mantengamos la
esperanza cuando finalizan los ensayos clinicos?

El seminario web conté con un panel de expertos
globales, incluyendo Pippa Kelly (autor, escritor
de demencia y orador publico); Dr. Martin Traber
(Roche), Dr Philipp von Rosenstiel (Biogen),

Dr. Eliezer Masliah (Instituto Nacional sobre el
Envejecimiento), Profesor Craig Ritchie (Centro
para la Prevencidon de la Demencia, Psiquiatria
del Envejecimiento, Universidad de Edimburgo) y
Howard Gordon, activista por la demencia y los
derechos.

Como defensor mundial de los derechos de las
personas que viven con demencia, le pedimos a
Howard que nos dijera por qué es esencial que las
personas que viven con demencia formen parte
de la discusion en torno a la investigacion sobre la
demencia.

“Recientemente, viajé a Londres para participar en la serie
de seminarios web de ADI: Hablemos de la investigacion
de la demencia. A nivel personal, fue una experiencia
maravillosa ser parte del panel. Sin embargo, lo que es
mas significativo, como persona que vive con demencia,
es importante ser visto no sélo como participantes en

la investigacion, sino como aliados. Con demasiada
frecuencia se hacen las cosas para las personas que
viven con demencia en vez de con ellas, y es mérito

de ADI que han involucrado a personas que viven con
demencia en esta serie.

Por aliados en la investigacion, quiero decir que las
personas con demencia (en las primeras etapas de la

Mi Ferspectiva
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demencia y dependiendo de las habilidades) pueden y
deben participar en el disefo, desarrollo, implementacion,
notificacion y publicacion de la investigacion de la
demencia. Esto es importante porque podria tener un
efecto positivo en las percepciones de las personas
que viven con demencia y enviar un mensaje a alguien
que recibe un diagnoéstico hoy que esto no es el
principio del fin, sino el final del principio. Nuestras vidas
cambian después de un diagnostico, pero hay mucho
que podemos hacer dentro de los limites de nuestro
diagnostico, y la investigacion puede ser una de esas
cosas.

Actualmente estoy involucrado en un proyecto llamado
Dementia Enquirers, facilitado por el Proyecto de
Participacion y Empoderamiento de la Demencia (DEEP)

y financiado por el Fondo Comunitario de la Loteria
Nacional. El proyecto financiara proyectos de investigacion
de 12 meses dirigidos por grupos DEEP en todo el Reino
Unido. Estoy en el Grupo Pioneers, un grupo compuesto
Unicamente por personas que viven con demencia,

que trabaja junto a un grupo asesor de académicos e
investigadores que estan alli para apoyar, pero no para
participar en la investigacion por ellos mismos. El proyecto
es un maravilloso ejemplo de como las personas que
viven con demencia pueden liderar una investigacion y
determinar sus prioridades.

Ademas del proyecto Dementia Enquirers, he participado
en mas de 20 proyectos de investigacion en los ultimos
18 meses. Algunos han sido tan simples como completar
un cuestionario, algunos han involucrado discusiones
sobre diferentes aspectos de la vida con demencia, y uno
involucrd un analisis de sangre y un estudio de un afo de
duracion que analiza los efectos de tomar el medicamento
recetado losartan (lo que mayoritariamente se usa para
tratar la presion alta).

Puede haber muchas razones para participar en
investigacion. Al principio, me saco de casa en un
momento en que no tenia apoyo y estaba luchando para
hacer frente a mi diagndstico. Me devolvio la sensacion de
autoestima y de hacer algo positivo.

Con el paso del tiempo, sigue siendo algo positivo en

mi vida, pero también me doy cuenta de que sdélo hay
una pequena posibilidad de que estos estudios de
investigacion me beneficien a mi. Para mi, el principal
beneficio de la investigacion actual sera para mis hijos,
nietos y los que siguen; un especie de legado pequerio
que puedo dejar para su futuro, con suerte haciendo una
diferencia en sus vidas, que para mi no tiene precio”.

Obtenga mas informacion sobre los seminarios
web globales de ADI sobre participacion en la
investigacion y lea mas sobre Howard Gordon en su
blog.


https://www.alz.co.uk/webinars-research-participation
https://www.alz.co.uk/webinars-research-participation
https://www.alz.co.uk/webinars-research-participation
https://www.alz.co.uk/webinars-research-participation
https://www.alz.co.uk/webinars-research-participation
https://whenthefoglifts.blog/
https://whenthefoglifts.blog/
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B Actualizacion de investigacion

Entrevista con
Sophie Gaber, de
pasantia con ADI
¢Qué te trajo a ADI?

ADI es colaborador del proyecto

INDUCT (Interdisciplinary Network for Dementia
Using Current Technology - Red Interdisciplinaria
para la Demencia Utilizando la Tecnologia Actual)
con el que estoy trabajando. Mi conocimiento de
ADI, sin embargo, comenzo hace anos a través de
los Informes Mundiales sobre el Alzheimer, que fue
lectura esencial cada ano.

¢Cuales fueron sus responsabilidades durante
la pasantia?

Desde el principio de mi tiempo en ADI, me
invitaron a colaborar en varios proyectos y esta
diversidad de oportunidades fue un aspecto
particularmente agradable de la pasantia. Entre los
aspectos mas destacados se ha incluido la serie
de seminarios web globales dirigidos a desmitificar
la investigacion sobre la demencia, asi como
ayudar con el desarrollo del primer escaparate

de innovacion en la 33a Conferencia Anual de

ADI en Chicago en 2018. Mas recientemente,

he colaborado con ADI y la London School

of Economics (LSE) en la mayor encuesta del
mundo sobre las actitudes en torno a la demencia
que formara parte del Informe Mundial sobre el
Alzheimer de 2019 (lea mas en la péagina 1).

¢Como ha influido la pasantia en su futura
investigacion?

Esta pasantia me ha abierto los ojos a las vastas
oportunidades disponibles a nivel mundial en el
campo de la investigacion sobre la demencia.

Ha sido un placer trabajar con un equipo que

es tan apasionado por mejorar la vida de las
personas con demencia y estoy agradecido por
lo acogedores que han sido todos en ADI. He
aprendido mucho bajo la supervision de Wendy
Weidner (Lider de Investigacion y de Politicas de
ADI), particularmente sobre la interconectividad
de las investigaciones sobre la demencia y cémo
mi pequena investigacion puede proporcionar una
contribucion significativa en el gran rompecabezas.
iEspero mantenerme en contacto con el equipo
de ADI y espero con interés el préoximo Informe
Mundial sobre el Alzheimer de 2019!

iGracias a Sophie por todo su trabajo durante su
pasantia en ADI. jLe deseamos lo mejor para el
futuro!

Alzheimer’s Disease International

ADI asiste al 6. #1VoiceSummit
de Lundbeck

Del 25 al 26 de junio de 2019, ADI asistio al 6. #1VoiceSummit
en la Sede de Lundbeck en Copenhague. La cumbre fue

una oportunidad para que las asociaciones internacionales y
nacionales de incidencia que trabajan en todas las areas de la
enfermedad cerebral, para recopilar y compartir informacion y
experiencias.

La Jefa de Desarrollo de ADI, Nikki Bayliss, fue invitada a
asistir como panelista, discutiendo sobre recaudacion de
fondos y membresia en relacidon con el Mes Mundial del
Alzheimer.

Muchas gracias a Lundbeck por ser anfitrion y por la
oportunidad de poder escuchar a delegados de todo el
mundo que trabajan en diferentes areas de enfermedades del
cerebro. Leer mas sobre #1VoiceSummit de Lundbeck.

Actualizacion de STRIDE:
Saludos desde Brasil

En marzo, Adelina Comas-Herrera, Profesora Asistente de
Investigacion de la London School of Economics (LSE), y
co-lider de STRIDE (Fortalecimiento de las Respuestas a la
Demencia en Paises en Desarrollo) y Wendy Weidner, Lider de
Investigacion y Politicas de ADI, se unieron a los miembros del
equipo de STRIDE-Brasil en el Simposio Satélite de AAIC en
San Paolo.

Rodrigo Schultz, presidente de FEBRAZ, la Federacion de
Asociaciones Brasilenas, dio la bienvenida a los delegados
como primer acto oficial de la organizacion. Adelina y el

Dr. Jerson Lacks (Universidad Federal do Rio de Janeiro)
presentaron un resumen de los objetivos clave de STRIDE
para la investigacion y el impacto en Brasil. Wendy Weidner
presentd como los empenos de investigacion de STRIDE
complementan el trabajo de incidencia mundial de ADI y
apoyan el desarrollo de planes nacionales de demencia.
También hubo importantes contribuciones de la Dra. Cleusa
Ferri, Deborah Oliviera, Elaine Mateus y Fabiana da Mata del
equipo STRIDE-Brasil.

El equipo de STRIDE aprovechd al maximo estar juntos,
comenzando con una visita al sitio a un Centro de Atencidn
Primaria. El equipo de STRIDE-Brasil celebrd su primera
reunion del Grupo Consultivo Nacional, con las principales
partes interesadas de la salud, la atencion social, la OMS, el
mundo académico y la comunidad. Este grupo proporcionara
importantes aportaciones y comentarios a lo largo de la vida
del proyecto. Fue una oportunidad inestimable que mostrd

la estrecha colaboracion entre investigadores y FEBRAZ que
contribuira al éxito de STRIDE.

Manténgase al dia con STRIDE.


https://www.dementiainduct.eu/
https://www.dementiainduct.eu/
https://www.lundbeck.com/global/about-us/features/2019/lundbeck-hosts-1voicesummit
https://www.lundbeck.com/global/about-us/features/2019/lundbeck-hosts-1voicesummit
https://www.alz.org/india/overview.asp
https://www.stride-dementia.org/

