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Una hoja de ruta para un cambio significativo

en la préoxima década
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Prélogo

as mujeres y el Alzheimer. En el 2010, no tenfa idea de que este tema se convertiria en mi mision, pero asi fue. Fue exactamente

hace diez afios cuando descubri por primera vez, y reporté, que el Alzheimer afecta desproporcionadamente a las mujeres, no

solo porque vivimos mds tiempo, sino por una miriada de otras razones, hasta ahora esquivas. ;Por qué? ;Por qué las mujeres
representan 2 de cada 3 casos de Alzheimer? ;Qué tiene el cerebro de las mujeres que las hace més susceptibles al Alzheimery la

demencia que los cerebros de los hombres?

Diez anos después, a pesar de que hemos progresado, todavia no podemos responder esas preguntas. Pero como otros en este informe,
sigo preguntando y sigo presionando. ;Dédnde no hemos mirado atin? ;Qué es lo que atin necesitamos entender? ; Cudndo veremos

el progreso?

En muchos sentidos, la historia, la cultura

y la ciencia han conspirado para evitar que
obtengamos respuestas a estas preguntas.
Los Gobiernos en todos los niveles no hicieron
de la investigacion del Alzheimer una
prioridad en los hombres, y mucho menos
en las mujeres. El publico acept6 falsamente
que la “senilidad” era una parte natural del
envejecimiento. Y los cientificos asumieron
que las mujeres eran, en general, una version
mas pequena de los hombres. Todos estos
factores han llevado a una enorme brecha en
el conocimiento sobre la naturaleza de esta
enfermedad y por qué afecta a las mujeres

a tasas m4s altas que los hombres.

Las mujeres soportan la mayor carga
financiera y emocional de la enfermedad de

Alzheimer al conformar la mayoria de los
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PROLOGO

cuidadores de quienes la padecen. Los nimeros amenazan con llevarnos a la bancarrota como nacién en todos los niveles mientras

miramos hacia el futuro y estimamos que millones mds en todo el mundo serdn diagnosticados con problemas de salud cerebral,

tal vez fatalmente.

Hay algunas noticias prometedoras. En los dltimos 10 afios, un numero creciente de cientificos, formuladores de politicas y
organizaciones se han unido a nuestros esfuerzos para abordar por qué las mujeres estdn en el centro de esta crisis. Se dedican
a cerrar la brecha de investigacién en el conocimiento. Estdn trabajando para cristalizar un nuevo camino hacia adelante

en investigacidn, medicina y politicas publicas. Estdn comprometidos a resolver el misterio de las mujeres y el Alzheimer.

Regresar al Indice



PROLOGO

De eso se trata este informe. Es el resultado de dos organizaciones dedicadas

a la salud global de las mujeres que colaboran con algunas de las mentes mas
brillantes sobre este tema para trazar un curso nuevo y audaz para el futuro de la
salud cerebral global. El Women'’s Alzheimer’s Movement (WAM, Movimiento
femenino contra el Alzheimer) trabajé con AARP hace 10 afios cuando nos
enfrentamos por primera vez al impacto desproporcionado del Alzheimer en las
mujeres. Nos reunimos nuevamente en julio pasado para invitar a los mejores
investigadores y formuladores de politicas de todo el mundo a una sesién de
intercambio de ideas en Los Angeles. Fue una reunién increible ya que docenas
de lideres en sus respectivos campos se unieron para exponer su opinién de
dénde nos encontramos hoy y hacia dénde debemos apuntar. El plan estratégico

de este informe sobre cémo podemos llegar alli deriva de esta colaboracidn.

Como leerd, hemos recorrido un largo camino para reconocer cuan tinicos son

los cerebros de las mujeres, y cémo y por qué ahora entendemos que la biologia, el estilo de vida y las circunstancias econémicas

contribuyen a la alta tasa a la que las mujeres desarrollan estas enfermedades del cerebro. Pero si bien entendemos mucho mas sobre

la salud cerebral de las mujeres 10 anos después, la aleccionadora situacién sigue siendo que todavia no tenemos vacuna, tratamiento

ni cura para esta enfermedad, tanto para mujeres como para hombres.

Esa falta de progreso es absolutamente inaceptable. Lo que sigue aqui es un grito de guerra, una suplica seria parala acciény el

compromiso de nuestros lideres en el Gobierno, las empresas y nuestras comunidades. Decimos: jBasta! No podemos permitirnos

perder mds cerebros por esta enfermedad. Apoyemos a nuestros mejores y mds innovadores cientificos y médicos, a nuestros lideres mds

creativos y compasivos, y brindémosles los recursos que necesitan para cambiar finalmente la trayectoria de esta enfermedad.

Si la crisis de COVID-19 nos ha ensefiado algo, es que debemos estar preparados para una epidemia que los datos predicen, y la
ciencia acepta, como un hecho inevitable. No podemos esperar a que més generaciones de mujeres pierdan el cerebro y la vida

a causa del Alzheimer. No podemos permitir que la demencia contintie reclamando la vida de nuestras madres, tias, abuelas,

hermanas, sobrinas, hijas y amigas en ntimeros récord.

Tenemos que actuar, tenemos que actuar ahora, y lo mejor de todo, hemos establecido un plan para ayudarnos a hacerlo.

Maria Shriver
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Llamado a la acciéon

eis millones de personas en Estados Unidos tienen la enfermedad de
Alzheimer u otra forma de demencia, y los niimeros van en aumento
en todo el mundo, cambiando para siempre la vida de las personas

y sus cuidadores.

Sin embargo, este desafio no recae uniformemente sobre la poblacién.
Muchas més mujeres se deterioran cognitivamente que los hombres,
y muchas mas mujeres brindan atencién a quienes lo hacen, a un gran
costo personal. Las comunidades marginadas y de bajos ingresos,

amenudo de color, son las mas afectadas.

Estas disparidades se conocen desde hace afios, pero la sociedad no ha
logrado abordarlas. Es hora de que eso cambie, y AARP esta trabajando para
que eso suceda en colaboracién con investigadores lideres en salud cerebral

y defensores de politicas publicas a favor de las mujeres de todo el mundo.

En julio del 2019, AARP y el Movimiento de Mujeres con Alzheimer convocaron
una sesion extraordinaria para destacar este desafio. Con el apoyo del Fondo A.
Barry Rand para la Investigacion de la Salud del Cerebro de AARP Foundation,

75 expertos lideres se reunieron para examinar el estado de la investigacion

y sefalar el camino a seguir. Nuestro grupo incluia cientificos, formuladores

de politicas y defensores, todos a la vanguardia de la politica de la demencia.

Las discusiones estuvieron llenas de ideas y recomendaciones sobre las que

podemos actuar.

Este informe es el producto de esa sesion de intercambio de ideas, con el
aporte reflexivo de otros que luego se unieron al esfuerzo. Presenta la tarea
que tenemos ante nosotros y ofrece un plan estratégico para conquistar las

inequidades de la demencia que son tan perjudiciales para las mujeres.

Nuestro plan destaca cinco pasos criticos disefiados para:

1. Eliminar el estigma de la demencia. El estigma se interpone en
el camino del diagndstico y la atencién de calidad para este grave

problema de salud publica.

2. Empoderar a las mujeres para promover su propia salud cerebral
La ciencia ha demostrado que todos podemos hacer mucho para

promover nuestra propia salud cerebral.

3. Asegurarse de que la investigacion sea inclusiva. Los investigadores
deben saber por qué la demencia afecta a tantas mujeres y comunidades

marginadas, y deben informar dichos datos en sus hallazgos.

4. Apoyo para los cuidadores familiares. Todos los familiares que cuidan
de un ser querido deben tener acceso a capacitacién y servicios locales
que les ayuden a brindar una mejor atencién de la demencia. Deberian

haber pagado licencias y beneficios de atencién médica.

5. Mejorar la capacitacién médica para la demencia. Los proveedores
de atenciéon médica deben hacer un mejor trabajo al abordar, detectar

y tratar el deterioro cognitivo en las mujeres mayores.

No podemos simplemente sentarnos y esperar una cura. Con cada dia que pasa,
miles de mujeres y hombres comienzan su lucha privada con la demencia.
La sociedad puede hacer mucho més para mejorar su atencién y ayudar

a las personas a mantener sus cerebros saludables a lo largo de sus vidas.

AARP se compromete a ayudar. Las disparidades en la demencia reflejan

un legado de negligencia que debe cambiarse de una vez por todas.
Alcanzar estos objetivos mejorara vidas en todo el mundo.

Jo Ann Jenkins

Regresar al Indice



PROLOGO

A BRANSTEMNG 565 AT'L‘
POLICY PANEL

raphic @
gfw’;‘p'rin'f‘s v

Sophia Lang es la artista gréfica que capturd el intercambio de ideas de nuestra colaboracién para crear conciencia
y empoderar a las mujeres para enfrentar los desafios de la demencia. 16 de julio del 2019 Los Angeles, CA
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Resumen ejecutivo

oy en Estados Unidos, 5.8 millones de personas viven con la

enfermedad de Alzheimer, aproximadamente dos tercios de ellas

son mujeres' y se proyecta que las cifras aumenten. Al ritmo actual,
13.8 millones de personas en el pais vivirdn con demencia a mediados de

siglo,? y la mayoria de ellas serdn mujeres.

La demencia no es una enfermedad especifica. Mas bien, la demencia
describe un grupo de sintomas relacionados con la memoria, el pensamiento

y las habilidades sociales que interfieren con su funcionamiento diario.

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas frecuente de demencia en
adultos mayores, pero existen varios tipos de demencia, y a veces coexisten.
Las mujeres soportan una carga enormemente desproporcionada en cada
una de estas enfermedades, lo que puede

privarlas de independencia, recuerdos, su propia

identidad y, en el caso del Alzheimer, sus vidas.

Los proveedores de atencién médica deben tener

una prioridad mads alta para detectar la demencia

Riesgo estimado
parala demencia

razén de que las mujeres viven més que los hombres, ha sido expuesta como

un mito.

Sin embargo, anos de negligencia por parte de los investigadores, en relacién
con la salud de las mujeres en general y el Alzheimer en particular, han dejado
brechas criticas en el conocimiento sobre las diferencias de género en la

demencia. Necesitamos saber més acerca de cdmo los riesgos, las medidas

preventivas y el curso de la enfermedad difieren para las mujeres y los hombres.
Lo que s7 se sabe, sin embargo, deja en claro la necesidad imperiosa de actuar:

« El riesgo de por vida de una mujer de desarrollar Alzheimer (después de los

45 afnos) se estima en una de cada cinco. Para los hombres es uno de cada 10.°

« Segtin las tendencias actuales, mas de 9 millones

de mujeres tendran demencia a mediados de

este siglo.

« Las mujeres representan mas del 60% de los

cuidadores de personas con demencia,*y su

L]
S por Alzheimer , .
de manera temprana, distinguir entre sus numero puede aumentar en los préximos
. . s Mujeres ~ . ., .
diferentes formas y analizarla con sensibilidad . Mujeres anos. Tal dedicacion es invaluable para sus
. . . ° 21.1% . . .
con sus pacientes. Una vez que se diagnostica, 19.5% seres queridos y la sociedad, pero tiene un costo
la demencia ya puede estar mds avanzada en 15% enorme en la salud y las finanzas del cuidador.
mujeres que en hombres, y puede progresar mas Hombres Hombres
L . [ . 10% 11.6% « Las personas afroamericanas mayores tienen
rdpidamente. La idea de que mas mujeres sufren N 10.3%
. . . el doble de probabilidades de tener Alzheimer
mas el Alzheimer que los hombres, por la simple
b que las personas blancas mayores. Las personas
hispanas mayores también tienen un riesgo
0
45 afios 65 afios elevado, aproximadamente 1.5 veces mayor

Fuente: Alzheimer's Association

que la de las personas blancas.®
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RESUMEN EJECUTIVO

“Poner el foco en una mejor salud cerebral mejorara las vidas de todos, pero
marcara la mayor diferencia para las mujeres, porque las mujeres soportan la
mayor carga de la demencia y las comunidades desatendidas pagan el precio

mas alto de todos”.

SARAH LENZ LOCK

VICEPRESIDENTA SENIOR, AARP; DIRECTORA EJECUTIVA DEL CONSEJO GLOBAL SOBRE SALUD CEREBRAL

« Las mujeres més jovenes también estdn en riesgo. Aunque todavia es raro,
los diagndsticos de Alzheimer de inicio temprano (de 30 a 64 anos)
aumentaron un 200% entre el 2013 y el 2017, y las mujeres

representaron el 58% de los nuevos casos.®

Cerrar las brechas en nuestra comprensién requerird una nueva investigaciéon
basada en el género en biologia, opciones de estilo de vida y politicas sociales
que afectan a las mujeres. Algunos riesgos, como la depresion y la ansiedad,
afectan a ambos sexos, pero son mas comunes en las mujeres Otros, como la
disminucién del estr6geno en la mediana edad, se aplican solo a las mujeres.
La genética, los cambios en el cerebro de las mujeres a lo largo del tiempo

y las variables relacionadas con la reproduccidn, incluido el embarazo

yla maternidad, deben estudiarse més a fondo.

Sin embargo, los avances cientificos, por cruciales que sean, no proporcionaran
todas las respuestas. La hoja de ruta para un cambio significativo requiere un
llamado a la accién en muchos frentes, incluida la politica social, la conciencia

publicay la prestacién de atencién médica equitativa y de calidad a las

comunidades que mds lo necesitan. Se debe hacer més para garantizar una
atencion centrada en la persona que refleje los deseos de las personas que viven
con demencia. Se necesita un mayor apoyo para las personas que manejan los
desafios cognitivos por su cuenta, asi como para los cuidadores que ayudan a sus

seres queridos.

Tardiamente, ahora se estdn realizando esfuerzos de investigacién que
comenzardn a abordar estos desafios. Ahora entendemos que las mujeres
tienen mas en juego en la batalla contra el Alzheimer y todas las demencias.

Pero se necesita mds para apoyar a las mujeres en este esfuerzo.

Este informe es un llamado para que las mujeres se apropien de su salud
cerebral y ayuden a liderar el progreso que ha tomado demasiado tiempo.
Hacerlo mejoraré la vida de mujeres y hombres en todo el mundo, incluidas

las generaciones por venir.

Es hora de actuar.
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LO QUE SABEMOS HOY

“Con el envejecimiento puede haber una disminucién en la capacidad del
cerebro para generar el combustible que necesita. La clave es mantener
el sistema de metabolismo de la glucosa en el cuerpo, y en las mujeres,
todo ese proceso esta regulado por el estrogeno”.

ROBERTA DIAZ BRINTON, PH.D.

DIRECTORA DEL CENTRO PARA LA INNOVACION EN CIENCIA DEL CEREBRO, UNIVERSIDAD DE ARIZONA

a enfermedad de Alzheimer sigue un curso implacable para todos los

que la padecen, independientemente del género. Esta es una realidad

para las sociedades de todo el mundo. Los costos para los pacientes,
las familias y la sociedad son astronémicos y estdn aumentando. No hay

una cura.

Sin embargo, la demencia es una realidad para las mujeres mucho més que
para los hombres. Segtin la Asociacién de Alzheimer, dos de cada tres adultos
mayores con demencia son mujeres, y las mujeres representan una proporcién

similar de cuidadores de personas con demencia no remunerados.

Durante muchos anos, los nimeros mas altos de demencia de las mujeres se
vieron generalmente como consecuencia de vivir més que los hombres. Pero
esa visidn parece cada vez mds dudosa. Ha surgido evidencia que apunta a la
biologia de las mujeres y a una serie de factores sociales que pueden influir
en la aparicién de la demencia. Después de anos de abandono, y gracias a los
requisitos en la década de los 90, mds mujeres ahora participan en ensayos

clinicos financiados con fondos federales. Desafortunadamente, todavia es

raro que los resultados sean reportados por sexo. Pero los investigadores
estdn comenzando a centrarse en los factores relacionados con el género

y a explorar si podrian conducir a tratamientos.

Significativamente, los cientificos han comenzado a estudiar los cambios en el
cerebro de las mujeres que ocurren en la mediana edad que parecen indicar
un mayor peligro de demencia cuando son mayores. Los riesgos genéticos de
las mujeres estdn ganando atencién, al igual que su respuesta a enfermedades
crénicasy factores sociales mas importantes, como el acceso a la educacion, el
logro profesional, el estrés econdmico y la exposicién al trauma. Sin embargo,
se necesitan muchos mas estudios. Quedan muchas preguntas sobre las causas

de la demencia en las mujeres, su incidencia y como progresa.

También se han pasado por alto los problemas de equidad y justicia para
mujeres desatendidas. Se han realizado pocas investigaciones para explicar
por qué los afroamericanos, los hispanos y las mujeres con bajos ingresos

y menos educacion tienen tasas mas altas de demencia, una brecha grave

en la base de conocimientos.
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LO QUE SABEMOS HOY

Estas deficiencias requieren una respuesta
robusta y multifacética. Se requiere difusion,
educacion e investigacién para ayudar a las
mujeres y sus familias a mantener la mejor
calidad de vida posible. La salud cerebral de las
mujeres, y como puede cambiar en el transcurso
de lavida, es fundamental para la salud general

de las mujeres.

Segun el Instituto Milken, se proyecta que

los costos del tratamiento de la demencia en
Estados Unidos alcanzaran los $368,000 millones
en solo 20 afnos, y el 70% de esos costos son para

tratar a las mujeres.?

Sin embargo, incluso una cifra tan grande en
délares no puede comenzar a transmitir el
alcance del problema humanoy el desafio

mds amplio para los paises de todo el mundo.

Hoy en Estados Unidos, dos tercios de los

adultos mayores con enfermedad de Alzheimer

son mujeres’y se prevé que las cifras aumenten.

Al ritmo actual, 13.8 millones de personas en el pais luchardn con la demencia
a mediados de este siglo.!” En algunos casos, las personas vivirdn con la

enfermedad durante muchos afios.

La falta de progreso en el tratamiento del Alzheimer se destaca en contraste
con los avances contra otras enfermedades importantes. Para dar solo un

ejemplo, las muertes por Alzheimer en los certificados de defuncién han

aumentado un 145% en este siglo, mientras que las muertes por enfermedad

cardfaca disminuyeron un 9% durante ese mismo periodo."

La demencia es la quinta causa principal de muerte para las personas de

65 afnos y mayores,'? y mata a mas mujeres que hombres a cualquier edad.



LO QUE SABEMOS HOY

El impacto es mayor en las mujeres

Si bien el Alzheimer y otras formas de demencia tienen un costo tremendo
para toda la sociedad, presentan un desafio particular para las mujeres.
Una vez diagnosticado, el declive puede ser mds precipitado para las
mujeres. Y las mujeres son mucho mds propensas que los hombres a servir
como cuidadoras no remuneradas de personas con demencia, un papel a

menudo agotador que puede resultar costoso para sus finanzas y su salud.

El costo de la demencia en las mujeres se puede

medir de muchas maneras:

« El riesgo de por vida de una mujer de desarrollar
Alzheimer (después de los 45 afios) se estima en
una de cada cinco. Para los hombres es uno de
cada 10.®

« Segtin las tendencias actuales, més de 9 millones
de mujeres tendrdn demencia a mediados de

este siglo.

e Mas del 60% de los cuidadores de personas
con demencia son mujeres'*y su nimero
aumentara a medida que aumente la carga de

pacientes en los préximos anos.

Estos nimeros cuentan una historia que es
poco conocida. Cuando una mujer alcanza
los 60 anos, tiene més del doble de riesgo de
desarrollar la enfermedad de Alzheimer que

el cancer de mama."

las mujeres.

Las mujeres que han alcanzado los 65 afos enfrentan una mayor probabilidad
de muerte por Alzheimer que la diabetes, los accidentes, la enfermedad renal,
la gripe o la neumonia. A los 85 anos, es la segunda causa principal de muerte
para las mujeres en EE.UU., solo por debajo de la enfermedad cardiaca.'®En el

Reino Unido y Australia, la demencia es la causa nimero uno de muerte entre

La enfermedad de Alzheimer es la principal causa

de demencia

La demencia se puede definir como “la pérdida
del funcionamiento cognitivo (pensar, recordar

y razonar) y las habilidades de comportamiento
hasta el punto de interferir con la vida diaria

y las actividades de una persona”."”

El término a menudo se refiere a la enfermedad
de Alzheimer, que es la forma més comin de
demencia entre las personas mayores. Segin

el Departamento de Salud y Servicios Humanos'®
de. fue una causa de muerte en casi la mitad

de los casos de demencia en el 2017, y algunos
expertos han calculado la cifra en cerca del 70%.

Ademas del Alzheimer, la demencia puede ser
causada por problemas de salud que incluyen:

Trastornos frontotemporales, causados
por dafios en los lébulos frontal y temporal
del cerebro;

Demencia con cuerpos de Lewy, causada por
depésitos anormales de la proteina alfa-sinucleina
en el cerebro;

Lesiones vasculares, incluidas las causadas por
accidente cerebrovascular;

Demencia mixta, que surge de una combinacién
de problemas, como la enfermedad de Alzheimer
y vascular.
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LO QUE SABEMOS HOY

Fin de un mito: la longevidad
por si sola no explica las cifras

La gente solia pensar que més mujeres mayores
enfrentaban la demencia que los hombres por
la sencilla razén de que las mujeres a menudo
viven més. Pero estamos aprendiendo que este

puede no ser el caso.

Alos 65 anos, se espera que una mujer en
Estados Unidos llegue a mitad de sus 80 afios,
dos anos y medio mds que la esperanza de vida
de un hombre de 65 afos.'® En algunas partes
del mundo, la brecha de la longevidad es

aun mayor. Si bien la edad es el mayor factor
de riesgo, no es el Unico. Los investigadores
han descubierto que los factores basados en

el género también se correlacionan con la
demencia, incluidos los cambios fisicos en el
cerebro antes de que aparezcan los sintomas de

cognicion deteriorada.

En un desarrollo importante, los cientificos han identificado recientemente
cambios en los cerebros de las mujeres premenopdusicas vinculados a

una disminucién en el estrégeno que parecen signos de advertencia. Tales
cambios hormonales “potencialmente disminuyen la capacidad del cerebro
para resistir enfermedades como el Alzheimer’, escribe la neurocientifica
Lisa Mosconi en su nuevo libro, “The XX Brain’** y agrega que tales cambios
asociados con la menopausia pueden “generar olvido, fallas de memoria,

incluso disminucién cognitiva’”

Los investigadores también estdn investigando las diferencias en la progresién

de la enfermedad. Un estudio de Duke University en hombres y mujeres
con déficits cognitivos modestos encontré que la cognicién en las mujeres
disminuy6 mds rdpido que en los hombres, tanto por medidas de agudeza

mental como de calidad de vida.

Otros cientificos se estan centrando en las diferencias de memoria basadas en
el género que pueden enmascarar la aparicién de demencia en las mujeres. Un

estudio encontrd que en las primeras etapas de la enfermedad, las mujeres se
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LO QUE SABEMOS HOY

Lo mas destacado de la encuesta sobre el intercambio de ideas

Encuestamos a nuestros colaboradores de salud cerebral y les pedimos

que evaluaran cuél de los cinco pasos de accién tenian mas probabilidades

de lograr los resultados que esperdbamos lograr. Los resultados diferian
segun el resultado deseado. Nuestros expertos dijeron que la medida que

probablemente tenga el mayor impacto para las mujeres vulnerables y
desatendidas fue mejorar el apoyo a los cuidadores familiares. Pero esto
fue seguido de cerca por otras medidas para eliminar el estigma e invertir

6%

33%
Ap(ﬁ/ar alos

cuidadores

:Qué medida ayudara
mas a las mujeres
vulnerables y desatendidas
que enfrentan los desafios
de lademencia?

6%

33%
Mejorar la 33%

capacitacion Empoderar

a las mujeres

¢Qué medida para
ayudar a las mujeres a
enfrentar los desafios de
la demencia podriamos
lograr mas rapidamente?

en investigacion. Cuando preguntamos qué medida se podria lograr

mas rapidamente, hubo un vinculo entre mejorar la capacitacion para los
proveedores de atencién médica y empoderar a las mujeres para promover
su propia salud cerebral. Pero por mucho, el drea de mayor acuerdo entre
los encuestados fue que empoderar a las mujeres para promover su propia
salud cerebral resultaria en la mayor mejora para las mujeres que enfrentan

los desafios de la demencia para el 2030.

6% 0%

55%

Empoderar
alas mujeres

:Qué medida resultara en
la mayor mejora para las
mujeres que enfrentan
los desafios de la
demencia para el 20307

Clave de respuestas

- Eliminar el estigma de
la demencia

Empoderar a las mujeres para
promover su propia salud
cerebral

Invertir en investigacién sobre
salud cerebral que explore las
diferencias basadas en el sexo

familiares cuidadores

O
]
@ ~rovomejorado para
]

Mejorar la capacitacion
para los proveedores de
servicios de salud

18 encuestados

Los valores porcentuales son redondeados
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LO QUE SABEMOS HOY

desempenan mejor que los hombres en las pruebas de memoria verbal. Este
rasgo es significativo porque puede ocultar problemas de memoria y hacer que
los médicos los pasen por alto.?> Una vez diagnosticada en una mujer mayor,

la demencia puede estar més avanzada que en los hombres y puede progresar

més rdpidamente.

Las diferencias de género en la genética proporcionan evidencia adicional de que
las mujeres tienen preocupaciones distintivas sobre el deterioro cognitivo. Las
mujeres con un cierto gen utilizado en la produccién de proteinas (APOE4) corren

un mayor peligro de desarrollar demencia que los hombres con el mismo gen.

enfermedades cardiacas, el estrés, la hipertension, la diabetes, la obesidad,
la pérdida auditiva, la inflamacién de las encias y la actividad tiroidea
insuficiente o hiperactiva, muchas de las cuales se encuentran en cantidades

desproporcionadas en la comunidad afroamericana.

Sin embargo, a menudo los recursos criticos estdn fuera del alcance, incluida
la atencién médica, el transporte, los alimentos nutritivos y los centros
seguros para la recreacién. Los hogares de bajos ingresos tienen dificultades

para pagar, o incluso encontrar, cuidados a largo plazo.

Una respuesta nacional efectiva al desafio de la demencia debe abordar estas

Algunas mujeres enfrentan mayor riesgo que otras

Las desigualdades relacionadas con el Alzheimer

y otras demencias van mucho més allé de las
mujeres y los hombres inicamente. Visto a
través de una lente racial y cultural, ciertos
grupos de poblacién tienen mds probabilidades

de vivir con demencia que otros.

Las personas afroamericanas mayores tienen
el doble de probabilidades de desarrollar
demencia que las personas blancas mayores.
Las personas hispanas mayores también tienen
un riesgo elevado, aproximadamente 1.5 veces

mayor que la de las personas blancas.?

Se ha hecho poca o ninguna investigacién para
explicar estas diferencias. Pero el acceso ala
atencion médica se destaca como una posible
causa. Se cree que ciertas afecciones fisicas

aumentan el riesgo de demencia, incluidas las

barreras que dafan a todas las comunidades desatendidas, incluidas las de

color. Debemos buscar el progreso que sea compartido por todos.

Leccion desde el corazén: las disparidades de género

pueden reducirse

Las disparidades basadas en el género en

la investigacion y el tratamiento médicos no
son exclusivas de la demencia. Las mujeres
han enfrentado durante mucho tiempo tasas
de mortalidad innecesariamente altas por
enfermedades del corazén. Con demasiada
frecuencia se presentaron ante el médico
bajo necesidad de cuidados criticos, y solo
se las envid de regreso a casa.

Pero una vez que este problema finalmente obtuvo
atencién nacional, el tratamiento comenzé a mejorar.
Los cientificos encontraron tardiamente diferencias
significativas en la naturaleza de la enfermedad
cardiaca para mujeres y hombres. A fines de

la década de los 90, las iniciativas educativas

condujeron a un gran aumento de la conciencia
publica, y las muertes de mujeres por enfermedades
cardiovasculares finalmente se redujeron a la mitad.?*
Sin embargo, el problema no ha desaparecido.
Muchas mujeres aln son diagnosticadas
erréneamente cuando se quejan de problemas
cardiacos, que pueden presentar diferentes tipos

de molestias de lo que los hombres describen
tipicamente.?® Aln asi, la leccion para la demencia
es clara: una mayor conciencia y educacién sobre

las diferencias de género puede ser muy rentable, lo
que lleva a un mejor tratamiento para las mujeres

y una mejor calidad de vida para todos los que
viven con este desafio. El impulso para reducir

las disparidades debe ser firme y a largo plazo.
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LAS MUJERES Y LA CIENCIA DEL CEREBRO

"Si observa las exploraciones cerebrales de hombres y mujeres en la mediana edad,
digamos entre los 40 y los 60 anos, las mujeres muestran mas placa, mas atrofia
cerebral, conectividad reducida y metabolismo de glucosa reducido. No debemos
pensar en la demencia como una enfermedad que comienza en la vejez”.

DRA. LISA MOSCONI

DIRECTORA DE WOMEN'S BRAIN INITIATIVE, WEILL CORNELL MEDICAL COLLEGE

istéricamente, las mujeres han jugado un pequeno papel en los
ensayos clinicos destinados a aprender sobre la demencia. Hasta
hace poco, la investigacion cientifica ignoraba en gran medida
las diferencias relacionadas con el género. Las mujeres de color fueron
ignoradas por completo, ya sea por negligencia institucional, desconfianza

de los ensayos clinicos entre muchas comunidades o alguna combinacién.

El resultado ha sido una escasez de datos y un revés para la salud publica.
Gran parte del conocimiento sobre la demencia defrauda a las mujeres.
Se han ignorado subgrupos importantes en gran medida. Se sabe muy
poco acerca de como las mujeres responden de manera diferente que

los hombres a los medicamentos, tratamientos o protocolos médicos.

Se necesita una nueva investigaciéon basada en el género en biologia,
comportamiento y cémo la variedad de factores de riesgo pueden
interactuar. Algunos riesgos, como la depresion y la ansiedad, afectan a
ambos sexos, pero pueden ser mds comunes en las mujeres Otros, como

una disminucidn del estrégeno en la mediana edad, o el impacto a largo

plazo del embarazo se aplican solo a las mujeres. Algunos genes que estan
relacionados con la enfermedad de Alzheimer son mas comunes en las

mujeres, y algunos son mas comunes en los hombres.

Completar los espacios en blanco para un problema tan complejo requerira
que los cientificos sigan a mujeres y hombres de todos los origenes en ensayos

clinicos durante muchos afos.

Obtener las respuestas: proximos pasos para la ciencia

Ahora mds que nunca, los investigadores estdn aprendiendo que el Alzheimer
y otras demencias pueden ser causadas por muchos factores que acttian

en confluencia entre si. Para las mujeres que tienen ciclos reproductivos
irregulares, eso puede ser especialmente cierto. Atin se necesita explorar
muchas preguntas. Pero después de afnos de abandono, se estd empezando

a aprender mas.

Algunas de las dreas de la biologia femenina ahora reciben la mayor atencién

de los investigadores:
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LAS MUJERES Y LA CIENCIA DEL CEREBRO

“Esto no es como el Zika o VIH. Parece que hay multiples vias para desarrollarla,
y probablemente habra multiples vias para abordarla”.

DRA. MARIE A. BERNARD

SUBDIRECTORA DEL INSTITUTO NACIONAL SOBRE EL ENVEJECIMIENTO DE LOS INSTITUTOS NACIONALES DE LA SALUD

Hormonas. Una disminucién en el estrégeno alrededor de la menopausia
provoca un cambio en la fuente de energia utilizada por el cerebro de las

mujeres, y parece aumentar el riesgo de desarrollar demencia.

Genética. El gen APOE4, que ayuda a transportar la grasa al torrente sanguineo,
puede ser un peligro particular para las mujeres que lo tienen. Si bien la
evidencia reciente ha sido mixta, los investigadores que se centraron solo
en hombres y mujeres entre 65y 75 anos encontraron que las mujeres con
ese gen en ese grupo de edad tenfan una mayor incidencia de demencia.*
Quizas otros 20 genes puedan tener una relacién con el riesgo de

desarrollar demencia.

El cerebro femenino. Se ha descubierto que la proteina tau anormal se
propaga mads facilmente y ampliamente en los cerebros de las mujeres,
creando ovillos daninos que estdn relacionados con la demencia. Esto
fue documentado en un estudio de hombres y mujeres con deterioro
cognitivo leve, realizado por investigadores del Centro Médico de
Vanderbilt University.?’

Sistemas reproductivos. El historial de embarazo y maternidad de una
mujer se ha convertido en un drea importante para la investigacion.
El mayor tiempo de embarazo y el mayor nimero de hijos pueden
reducir el riesgo de demencia de una mujer. Pero los hallazgos difieren:
algunas investigaciones han encontrado que tener cinco o mas hijos

aumenta el riesgo.*

En el 2018, los investigadores de Kaiser Permanente y UC Davis descubrieron
que las mujeres que tenfan al menos tres hijos tenfan un riesgo 12% menor
de demencia que las mujeres que tenian un hijo. Las mujeres que tuvieron
abortos espontdneos tuvieron mayor riesgo que las que no los tuvieron (y las
tasas aumentaron con cada aborto espontdneo). También se descubrié que
las mujeres que tuvieron su primer periodo menstrual a los 16 afios o més

tenfan un mayor riesgo de desarrollar demencia posteriormente en la vida.*

La investigacion también sugiere que las mujeres que tienen histerectomias

pueden enfrentar mayores posibilidades de pérdida de memoria y demencia.
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LAS MUJERES Y LA CIENCIA DEL CEREBRO

10 preguntas para que los cientificos exploren

Los riesgos que tienen las mujeres para desarrollar demencia provocan muchas preguntas, en areas variadas como el comportamiento biolégico,

genético y personal. Factores Gnicos de las mujeres, como sus sistemas hormonales, pueden dar pistas vitales sobre las causas y vias de la demencia.

Se debe aprender mucho mas sobre por qué ciertos grupos de poblacién, como las mujeres de color, tienen tasas mas altas de demencia.

Aqui hay una lista parcial de 10 &reas que los investigadores deberian explorar més para obtener mas informacion sobre las diferencias de género

en la demencia y, en dltima instancia, lograr una cura para todos.*

1.
Deteccion

¢Se pasan por alto los
primeros signos de demencia
en las mujeres? De ser asi,
(por qué? La investigacion
sugiere que la respuesta es
si, en algunos casos porque
el estigma y el miedo pueden
evitar buscar un diagndstico,
y en otros, porque la mejor
fluidez verbal de las mujeres
puede ocultar problemas
emergentes de memoria.

2.
Genética

:El gen APOE4 es més dafino
para las mujeres y, de ser asi,
ciertos grupos de edad estan
mas afectados que otros? Se
necesita aprender mas sobre
los riesgos genéticos, como

estos pueden diferir segiin
la ascendencia y cémo los
factores ambientales pueden

activar y desactivar los genes.

3.

Estructura del cerebro
de las mujeres

¢De qué manera envejecen
de modo diferente al cerebro
de los hombres, y como
afecta eso la vulnerabilidad
de las mujeres al Alzheimer
y otras demencias? Cuando
se forma la placa, jpor qué
es menos probable que

se elimine del cerebro de
las mujeres que del de

los hombres?

4.
Curso de la enfermedad

¢La demencia progresa mas
rapidamente en las mujeres,
como sugiere alguna de las
investigaciones?

5.
Reacciones al tratamiento

A medida que los
tratamientos se prueban

en ensayos clinicos, jcémo
responden los hombres y las
mujeres de manera diferente?

6.

Sistemas reproductivos
de las mujeres

;Cémo afectan factores
como la edad de la primera
menstruacion, el nimero
de embarazos, el parto y
los abortos espontaneos las

probabilidades de que una

mujer desarrolle demencia?

7.
Hormonas y menopausia

¢Cudles son las conexiones
especificas entre
perimenopausia, menopausia
y riesgo de demencia?

¢Es una interrupcién del
suefio inducida por la
menopausia un factor?

Hormonas y terapia

;Puede la investigacion sobre
los cambios en la mediana
edad en el estrégeno allanar
el camino a los tratamientos
hormonales para prevenir

o aliviar la demencia?

9.

Enfermedades crénicas
;Cémo afectan las
enfermedades cardiacas

y otras afecciones crénicas
al riesgo de desarrollar
demencia y cuéles son las
diferencias entre hombres

y mujeres?
10.

Inflamacién

¢Cudl es la conexidn entre la
inflamacién y la enfermedad
de Alzheimer/demencia?
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MAS ALLA DE LA BIOLOGIA

"Es mas probable que las mujeres asuman la carga financiera de la atencién.
Tienen menos probabilidades de tener capacidad de recuperacién financiera
a lo largo de su vida”.

FIONA CARRAGHER
DIRECTORA DE POLITICA E INVESTIGACION, LA SOCIEDAD DE ALZHEIMER

si como estamos aprendiendo mds sobre la importancia de la Alzheimer.** Los niveles de estrés también son altos en las comunidades
biologia de las mujeres para influir en la salud cerebral, estamos de bajos ingresos, que también tienen mayores niveles de riesgo.

reconociendo que otros factores también juegan un papel. Las

. , ) . . . . Hacer ejercicio. Se ha descubierto que el ejercicio frecuente es uno de las
diferencias en el bienestar emocional, las prioridades de estilo de vida

. e . . medidas mds constructivas que una persona puede tomar para preservar
y el enfoque del bienestar pueden influir en las capacidades cognitivas

teri t lavid su salud cerebral, y los estudios han encontrado consistentemente que
posteriormente en la vida.

las mujeres hacen menos ejercicio que los hombres.*

A medida que los investigadores intentan desentranar los misterios, se

i . . . . Dieta. Los hébitos alimenticios poco saludables pueden socavar la salud
estdn centrando en una variedad de influencias conductuales y sociales

. i cerebral, pero estdn muy extendidos en Estados Unidos. Las grasas

que pueden hacer que algunas mujeres sean mas vulnerables que otras:

saturadas, como las que se encuentran en las carnes grasas y los productos

Depresion. Se ha descubierto que estar deprimido en la mediana edad lacteos, incluido el helado, se encuentran entre los culpables que muchas
eleva el riesgo de desarrollar Alzheimer para hombres y mujeres, pero las personas consumen con frecuencia.

mujeres tienen el doble de probabilidades de deprimirse clinicamente. . ,
Trabajo. Especificamente, trabajar fuera de la vivienda. Los investigadores

Estrés. Las presiones de la vida moderna pueden afectar especialmente de la UCLA han encontrado una tasa més rdpida de deterioro cognitivo
alas mujeres, quienes reportan altos niveles de estrés a medida que en las mujeres que nunca trabajaron fuera de su propio hogar en
hacen malabarismos con las carreras profesionales y las obligaciones comparacion con las mujeres que lo hicieron.*

familiares. El estrés y la ansiedad continuos pueden deprimir el sistema

inmunitario, causar depresiéon y aumentar el riesgo de desarrollar
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MAS ALLA DE LA BIOLOGIA

Mas alla de lo individual:
cémo la sociedad afecta el
bienestar del cerebro

Piénselo: Alli donde usted crezca o se crie puede

afectar todo, desde la calidad de sus escuelas

hasta su acceso a la atencién médica y sus
aspiraciones profesionales. Hacer frente a la
demencia en las mujeres requiere una mirada
critica sobre c6mo la sociedad influye en la

salud cerebral durante la vida de una mujer.

La politica social, los factores econdmicos y los
servicios de apoyo pueden afectar la experiencia
de vida de una mujer, y la salud cognitiva,

de manera consecuente.

Educacién. La investigacién sugiere que niveles
mas altos de educacion pueden reducir el
riesgo de demencia, y el logro educativo de
las mujeres realmente ha superado el de los
hombres en Estados Unidos. Pero la falta de
educacién atin puede representar un riesgo
para muchos, incluidos las personas afroamericanas e hispanos

de bajos ingresos.

Servicios. Los entornos comunitarios habitables que promueven el acceso a
servicios de apoyo, compromiso social y recreacién deben ser alentados

como una forma de promover el bienestar en los adultos mayores.

Oportunidad. Los buenos trabajos, en los que las personas deben usar
sus cerebros, se han relacionado con una mejor salud cerebral en los

ultimos anos.

Alimentacién. En todo el mundo, se ha demostrado que la pobreza perjudica
el desarrollo de los nifos, con efectos® a largo plazo en su salud cerebral.
Los residentes de vecindarios con poco acceso a alimentos saludables
pueden tener dificultades para mantener dietas nutritivas que son

necesarias para una vida saludable.**
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MAS ALLA DE LA BIOLOGIA

"Debemos aumentar los esfuerzos de reclutamiento y retencién culturalmente
sensibles para expandir la participacion de las mujeres y las comunidades de
color a través de una conciencia y participacion personalizadas. Necesitamos
explorar estrategias para llevar los ensayos clinicos a comunidades

subrepresentadas, incluida la utilizacion de sitios de pruebas moviles”.

NORA SUPER

DIRECTORA SENIOR, CENTRO PARA EL FUTURO DEL ENVEJECIMIENTO, INSTITUTO MILKEN

Las comunidades desatendidas requieren atencién

Los apoyos que afirman la vida que fomentan el bienestar y la salud cerebral a
menudo carecen de areas de bajos ingresos, y las comunidades desatendidas,
amenudo de color, experimentan tasas més altas de deterioro cognitivo en sus

ultimos afnos.

Aunque la investigacion ha sido inadecuada, los cientificos estdn lentamente
construyendo una base de conocimiento para explicar por qué la demencia

es mas frecuente en algunas comunidades que en otras:

Donde uno vive es importante para el cerebro. La investigacién ha
demostrado® que las personas nacidas dentro del “Cintur6n del ACV”
en el sur de Estados Unidos tenfan un 28% mds de riesgo de desarrollar
demencia que los nacidos en otros lugares. Es importante destacar
que el nacimiento en un estado con una alta tasa de mortalidad por
ACV fue aproximadamente 10 veces mas probable para las personas
afroamericanas que las blancas, y el riesgo de desarrollar demencia fue

correspondientemente alto para las personas de color nacidas en esas

¢Pueden las operaciones de cambio de
sexo dar pistas sobre la salud cerebral?

Algunos expertos creen que los cambios radicales en las hormonas, como
en los procedimientos de cambio de sexo, brindan la oportunidad de
conocer el impacto de las hormonas en la salud cognitiva. Al cambiar de
hombre a mujer, el estrégeno aumenta. Al cambiar de mujer a hombre,
se suprime el estrégeno. Los diferentes procedimientos médicos, como
los tratamientos contra el cancer, también pueden implicar cambios
hormonales radicales. Tales cambios pueden proporcionar nuevas ideas
sobre el efecto a largo plazo de los cambios hormonales en el cerebro.
La ciencia ha demostrado que la extraccién de incluso un ovario puede
aumentar el riesgo de demencia posteriormente en la vida. Se necesita
mas investigacion.
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MAS ALLA DE LA BIOLOGIA

regiones en relacién con los blancos. La
region estudiada es conocida por las altas

tasas de diabetes y presion arterial alta.

La educacién infantil fortalece la resistencia
a la demencia. Un estudio de los Institutos
Nacionales de la Salud (National Institutes
of Health, NIH) de personas afroamericanas
en Indiandpolis descubri6é que mas afos
de escolaridad reducian la probabilidad de
desarrollar demencia posteriormente en la
vida de aquellas que habian crecido en é4reas
rurales.* Los hallazgos no coincidian con las
personas afroamericanas que crecieron en
barrios urbanos, lo que sugiere que factores
adicionales, como las condicionesy los
recursos econémicos locales, pueden

afectar el riesgo de desarrollar demencia.

Los riesgos genéticos difieren segun la
ascendencia. Un estudio de los NTH
encontré que las personas afroamericanas
con una variante genética conocida como ABCA7 tienen un riesgo
sustancialmente mayor de desarrollar demencia.* Un estudio de personas
hispanas destacé la diversidad genética dentro de la poblacién hispana,
incluidas las diferencias en los factores de riesgo genético basados en

una ascendencia especifica.”!

Dichos hallazgos muestran que debemos mejorar el alcance a las
comunidades de color y las diferentes etnias y asegurarnos de que estén lo
suficientemente incluidas en los ensayos clinicos. Los estudios basados solo en
personas blancas son inadecuados para explicar las vias complejas y variadas

de la enfermedad de Alzheimer y otras demencias en una sociedad diversa.

Sin embargo, las comunidades con una cantidad desproporcionada de

demencia todavia estan subrepresentadas en investigaciones financiadas
por el Gobierno federal. Segtin el Instituto Milken, solo el 2% de los
participantes en estudios de medicamentos para tratar la placa cerebral
eran personas afroamericanas, aunque el 20% de las personas con Alzheimer
son afroamericanos.* Las mujeres de color, especialmente las afroamericanas
y las hispanas, necesitan una representacion significativamente mayor en los
ensayos clinicos, una tarea que se hace mds dificil debido al legado de racismo

en la ciencia.
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Cuidadores: la mayoria son
mujeres y pagan un precio




MUJERES CUIDADORAS

“El estigma es un gran problema porque hay mucho en juego con un diagnéstico
de demencia. Las personas tienen miedo de hablar sobre la salud cerebral con
los miembros de la familia. Las personas tienen miedo de mencionarlo a sus
proveedores de atencion. La gente tiene miedo de perder su independencia,

perder su estatus, perder su trabajo”.

REV. DRA. CYNTHIA HULING HUMMEL
DEFENSORA/ARTISTA/AUTORA

as de seis de cada 10 cuidadores de personas con Alzheimer son

mujeres.* Sus actos de devocién son invaluables para los seres

queridos con demencia, que también pueden estar haciendo todo
lo que pueden por si mismas en una asociacién de cuidado. Sin embargo, con
demasiada frecuencia, los cuidadores no tienen suficiente apoyo y orientacién

para los esfuerzos que pueden requerirse los siete dias de la semana.

La investigacion sugiere que las mujeres cuidadoras hacen més por los pacientes
que los hombres cuidadores. La cifra que representa a las mujeres cuidadoras
que viven a tiempo completo con la persona a la que ayudan con respecto a los

hombres cuidadores es el doble.**

Es posible que los cuidadores de personas con demencia tengan que navegar
por la confusién y los altibajos emocionales de sus seres queridos, que pueden
empeorar con el tiempo. Ademads del estrés, un cuidador puede sentirse dividido

entre el cuidado y otros compromisos, incluso con los miembros de la familia.

La generacion sandwich y los cuidadores milénicos

;Quién brinda toda esa atencion esencial? El cuidador “tipico” es una mujer
de mediana edad que puede ser miembro de la generacién sandwich,
cuidando a padres mayores mientras cria a sus propios hijos. Pero esté

surgiendo una nueva generacién de cuidadores.

Aproximadamente uno de cada cuatro cuidadores es ahora un milénico.*

La mayoria de los cuidadores milénicos trabajan fuera del hogar, y més de la
mitad son afroamericanos, hispanos o de las islas de Asia/Pacifico, muchos de

los cuales tienen medios modestos.* La necesidad de hacer malabarismos con el
trabajo y el cuidado puede reducir sus ingresos, limitar sus opciones para comprar

casas y reducir las opciones de educacién para sus hijos o para ellos mismos.

El costo en la salud de los cuidadores

Inevitablemente, muchos cuidadores sacrifican su propia salud. La ansiedad,
la depresion, el abuso de sustancias y las enfermedades crénicas se han

relacionado con el cuidado, incluida la demencia. Los cuidadores familiares
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MUJERES CUIDADORAS

"Esta pandemia es una tormenta perfecta para las mujeres y la demencia. El distanciamiento
fisico ha aumentado el aislamiento social, lo que esta relacionado con un riesgo
un 50% mayor de desarrollar demencia. Sin embargo, ahora las mujeres tienen alin menos
recursos financieros para hacer frente a estos desafios, dada la pérdida de empleos

y beneficios de atencién médica relacionados con la pandemia”.

LISA MARSH RYERSON
PRESIDENTA, AARP FOUNDATION

tienen un mayor riesgo de enfermedad cardiaca,*® menores niveles de

autocuidado y mayores tasas de muerte.*

Un estudio encontr6 que durante 18 meses, las cuidadoras de personas con
demencia tenian el doble de visitas a la sala de emergencias y otros servicios
hospitalarios que los familiares cuidadores de pacientes sin demencia.*®
Otro estudio encontrd que los cuidadores de personas con demencia

pueden enfrentar un mayor riesgo de deterioro cognitivo.*

Los costos sociales y humanos del aislamiento social se han puesto en primer

plano durante la crisis de COVID-19. Con la soledad ahora reconocida como un
contribuyente a los problemas de salud a largo plazo, desde las enfermedades
cardiovasculares hasta la depresion, no podemos ignorar el efecto de la soledad

y el aislamiento en la salud de los cuidadores. Un estudio (previo al coronavirus)
encontrd que el aislamiento aumenta los costos de Medicare en casi

$7,000 millones al afio.*?

El costo en seguridad financiera

Un estudio de AARP del 2016 encontr6 que los cuidadores en general gastaron
casi el 20% de sus ingresos en aquellos a quienes cuidan, ylos cuidadores de
personas con demencia pagaron la mayor cantidad: $10,697 al afio en costos

de bolsillo en comparacién con $5,785 para seres queridos con otras afecciones.*

Los cuidadores familiares que también tienen trabajos remunerados pueden
enfrentar una enorme presidn. Es posible que se sientan obligados a tomar
atajos en el trabajo y tomarse dias libres, lo que puede perjudicar sus carreras
y llevar a salarios mds bajos. En el curso de la vida, tales interrupciones en la
carrera pueden llevar a ahorros menores, menores beneficios de jubilacién

y menos seguridad financiera en la vejez.

El sacrificio puede ser mayor para las familias de color de bajos ingresos.
Segtin el estudio de AARP del 2016, los cuidadores blancos (para todas las
enfermedades) gastaron el 14% de sus ingresos en gastos domésticos, médicos
y de otro tipo para los seres queridos a los que ayudaban. Las personas

afroamericanas gastaron el 34%, y las personas hispanas gastaron el 44%.
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El camino al futuro: lograr la
igualdad en la salud cerebral




EL CAMINO AL FUTURO

“Existe la sensacion de que si voy a tenerla (demencia), la voy a tener, y no hay
nada que pueda hacer al respecto. Eso estad mal. Necesitamos una mayor
comprension publica de que no es inevitable y que las personas pueden

hacer muchas cosas para reducir su riesgo”.

LYNN POSLUNS
FUNDADORA DE THE WOMEN'S BRAIN HEALTH INITIATIVE

a hoja de ruta para un cambio significativo y duradero requiere
medidas en muchos frentes, incluida la politica social, la conciencia
publica, el acceso a una atencién médica de calidad y el apoyo a las

responsabilidades de cuidado en todas las comunidades.

Las mujeres pueden tomar medidas importantes para ayudarse a s{ mismas.

Pero las soluciones también requeriran un esfuerzo social mas amplio, con
roles importantes para empleadores, formuladores de politicas, cientificos,

profesionales de la salud e instituciones religiosas.

® La prevencién mejorara la vida de millones. Se puede hacer mucho mds
para proteger el cerebro de las mujeres y prevenir la demencia antes de

que surja.

e Las estrategias de mitigacién ayudaran a las personasy a las familias.
La prevencidn es ideal, pero una mejor mitigacién sigue siendo vital

para un problema que atn no tiene cura.

Lo que sigue es una serie de soluciones que la sociedad puede buscar para
lograr la equidad para las mujeres en la salud cerebral, y un plan estratégico

para llevarnos alli.

Concientizacion de las mujeres

Problema: Es posible que las mujeres no se den cuenta de los pasos que
pueden seguir para mantenerse alerta y ayudar a prevenir la demencia

en sus ultimos arios.

Solucién: Empoderar a las mujeres con los hechos y la informacion que

necesitan para proteger su salud cerebral.
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Los expertos coinciden en que comer bien y mantenerse en buena forma
fisica puede ayudar a proteger la salud cerebral. Por ejemplo, la prestigiosa
Comisién Lancet sobre Prevencién, Intervencién y Atencién de la Demencia
descubrié que tomar tales medidas podria “transformar el futuro” para las
familias, y que més de un tercio de los casos de demencia a nivel mundial

podrian prevenirse abordando los factores del estilo de vida.**

Sin embargo, las mujeres hacen menos ejercicio que los hombres. La investigacién
ha demostrado que los niveles de ejercicio de las mujeres disminuyen
sustancialmente después de la escuela secundaria, y la disminucién puede

ser peor para las mujeres de color.”® Y para sumar a la inquietud, es posible

que el nimero de mujeres fuera de forma esté en aumento.*

Gran parte de la orientacién sobre una vida saludable se aplica a hombres y
mujeres, como los beneficios de una buena noche de suefio, no fumar, beber
solo moderadamente y mantenerse socialmente comprometido. El manejo
de las enfermedades también es una estrategia personal importante, como
controlar los riesgos vasculares, incluida la presién arterial alta, el colesterol

alto y la diabetes.?” 8%

Sin embargo, los cambios en el comportamiento social, una vez asociados
principalmente con los hombres, ahora estdn afectando a méds mujeres,
como fumar, beber en exceso y el abuso de drogas.®® Es importante que las
mujeres reconozcan las consecuencias de las acciones no saludables y la

importancia de reservar tiempo para cuidarse a si mismas.

Para obtener mads detalles sobre los pasos que puede seguir para
proteger la salud cerebral, incluida la nutricién y el suefio, visite:

https://www.aarp.org/health/brain-health/global-council-on-brain-health/.

Estrés y ansiedad

Problema: La vida moderna contribuye al estrés y a otros desafios que

socavan el bienestar mental de las mujeres.

Solucion: Por dificil que sea, las mujeres deben hacer todo lo posible para
controlar el estrés y obtener la atencion que necesitan para mantenerse

mentalmente saludables.®

Desafortunadamente, el estrés es un riesgo de desarrollo de demencia,

sin embargo, es una realidad para muchas mujeres.

Las presiones que contribuyen al estrés de las mujeres incluyen la participaciéon
en la fuerza laboral remunerada y al mismo tiempo luchar para apoyar a las

familias en el hogar y brindar atencién a los seres queridos enfermos. Este es un
tema particular para la generacién sandwich, que abarca a los baby boomers,

generacion Xy a los milénicos.

Estas presiones pueden ser intensas: las mujeres pueden tener el doble

de niveles de estrés y ansiedad extremos que los hombres.*

El aislamiento es otro problema que experimentan muchas mujeres,

incluidas las viudas, divorciadas o las que nunca se casaron. Los expertos
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nos dicen que la soledad y el aislamiento también pueden estar relacionados

con la disminucién de la salud cerebral y el riesgo de desarrollar demencia.

La respuesta es que las mujeres se esfuercen por fortalecer y preservar su
bienestar mental. Mantenerse conectadas con las personas que les importan
y participar en actividades que valen la pena puede apoyar un sentido de

proposito y paz interior que ayuda a proteger sus cerebros.

Brechas en lainvestigacion

Problema: Los investigadores han descuidado los problemas de salud
cerebral de las mujeres y las personas de color, lo que ha resultado

en una comprension limitada de las muchas vias de la demencia.

Solucién: Los cientificos y las agencias de financiacion del Gobierno deben
adoptar un enfoque mds inclusivo que garantice la participacion y el
aporte de todas las comunidades en la formulacion y realizacion de

investigaciones sobre el cerebro.

La participacién de las mujeres en la investigacién de la demencia ha
mejorado significativamente: las mujeres ahora representan mas de la
mitad de los sujetos en ensayos clinicos sobre la enfermedad de Alzheimer
financiados por los NIH.® La politica de /nclusion a lo largo de la vida de los
NIH ahora requiere que los investigadores informen datos sobre la edad,
sexo y raza/etnia. Sin embargo, a pesar del progreso, la investigacién sobre

la salud cerebral debe ir mucho més alld para reflejar a toda la poblacién.

La participacién en ensayos clinicos de personas afroamericanas e hispanas
sigue siendo escasa e insuficiente. Se requieren esfuerzos mucho maés fuertes
y culturalmente sensibles para reclutar participantes diversos para ensayos
clinicos. Esto puede requerir un pensamiento innovador, como sitios de
pruebas mdviles para atraer la participacién de comunidades que no

confian en la investigacion federal.

En términos mas generales, toda la cultura de la investigacién deberia
elevar la diversidad como una prioridad. Dicha conciencia debe integrarse
en preguntas para el estudio y andlisis de los datos. Este objetivo se
promoveria si la comunidad cientifica en si fuera més diversa, incluidas

mas mujeres investigadoras.
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Malabares entre el trabajo y el rol de cuidador

Problema: Los cuidadores de personas con demencia que también
trabajan fuera del hogar enfrentan agotamiento, sacrificio financiero
y falta de apoyo.

Solucién: Los empleadores deben adoptar licencias remuneradas, beneficios
de atencion médica, horarios de trabajo flexibles y otras politicas que
apoyan la prestacion de cuidados.

Segun la Asociacion de Alzheimer, casi el 19% de los cuidadores de personas
con demencia terminan abandonando sus trabajos remunerados para brindar
atencion.® Al mantenerse flexibles, los empleadores hacen que sea mas facil
para sus trabajadores equilibrar las demandas competitivas y mantenerse més
productivos en sus trabajos remunerados.

Ya sea que estén empleados o no, los cuidadores de personas con demencia
necesitan mas apoyo, y tales necesidades pueden ser mas marcadas en las
comunidades de bajos ingresos. Mds servicios de apoyo, respaldados por el
alcance comunitario® y la educacién culturalmente sensible, pueden aliviar
el estrés en los cuidadores. La fuerza laboral de cuidadores de personas

con demencia, incluidos los médicos de atencién médica y los cuidadores
remunerados, debe estar capacitada para ser més culturalmente competente
para servir a poblaciones diversas.

Las personas con demencia y sus cuidadores se beneficiarian enormemente
de los “navegadores de la demencia” que podrian guiarlos a través del
laberinto de servicios de apoyo y citas médicas.

Cuando el piblico no conoce

Problema: Sigue habiendo una falta de conciencia publica de que las
mujeres, especialmente las mujeres de color, enfrentan una carga
excepcional con respecto a la demencia.

Solucién: Un esfuerzo nacional de educacion del consumidor, que involucre
a los sectores ptiblico y privado puede ayudar a las personas a comprender
el desafio y los pasos que deben tomar.

La mayoria de las personas en EE.UU. no saben que las mujeres enfrentan un
mayor riesgo de demencia, segin una encuesta realizada por el Movimiento
de Mujeres con Alzheimer.®” Solo el 17% de los adultos reconocen la mayor
incidencia entre las mujeres.

La educacién publica mejorada puede abordar el estigma de la demencia.
Puede fomentar conversaciones dentro de las familias y con los médicos.

Y puede aclarar que las personas en las primeras etapas retienen mucha mas
capacidad mental que en las etapas avanzadas posteriores. Solo un tercio de
los adultos dijeron que habian discutido la salud cerebral con sus médicos.
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Como anécdota, muchos creen que la demencia es una parte inevitable del
envejecimiento y no el resultado de una afeccién como el Alzheimer.

La informacién aGtil debe elaborarse teniendo en cuenta
audiencias especificas:

Mujeres mas jévenes. Es importante que sepan que los cambios cerebrales
pueden comenzar a ocurrir en la mediana edad, muchos anos antes de
los sintomas obvios de deterioro cognitivo. Este conocimiento puede
alentar a mds mujeres a comportarse de manera que apoyen la salud

de su cerebro.

Trabajadores. Los manuales para empleadores que educan a los trabajadores
sobre las medidas para apoyar la salud cerebral y prevenir la demencia
podrian tener un tremendo impacto en las mujeres, que pueden no saber
que corren un mayor riesgo. Los planes de salud publicos y privados
deberfan incorporar incentivos para alentar las adaptaciones del estilo

de vida que conduzcan a una mejor salud, incluida la salud cerebral.

Comunidades desatendidas. Los mensajes culturalmente sensibles sobre
la salud cerebral, las causas de la demencia y los recursos locales pueden
ser valiosos para los grupos de poblacién con mayor riesgo, incluidas
las personas afroamericanas y los hispanas. Las personas hispanasy
afroamericanas tienen tasas superiores al promedio de enfermedades
cardiacas y diabetes, lo que aumenta el riesgo de desarrollar demencia,

informacién que necesitan saber.®®

Profesionales de confianza. Los asesores de inversiones y otros en
servicios financieros se encuentran entre los profesionales que pueden
ser los primeros en notar una cognicién deteriorada por parte de

los consumidores. Deben estar capacitados para notar sefales de

advertencia y tener protocolos para ayudar a los consumidores cuando
tales situaciones se presenten. Otros que tratan con el publico en general,
incluidos los carteros, la policia, los bomberos y los paramédicos,

también necesitan esa capacitacion.

Un plan estratégico para conquistar el problema

Aunque el camino hacia la igualdad puede ser cuesta arriba, vemos un camino
a seguir que beneficiard a las familias de todo el mundo. Ha pasado demasiado
tiempo desde que el Movimiento Femenino contra la Enfermedad de Alzheimer
llamé la atencidn por primera vez sobre las desigualdades que la demencia
plantea para las mujeres. La sociedad ahora debe tomar las medidas radicales

necesarias para abordar este problema.

Abordar las desigualdades en la sociedad es fundamental para mejorar la salud
cerebral y reducir el riesgo de Alzheimer y demencia para todas las personas,
independientemente de su sexo, raza o situaciéon econémica. El acceso a una
atencion médica de calidad puede aliviar las enfermedades crénicas que
predisponen a las personas a las deficiencias cognitivas. La disminucién de

las inequidades en los determinantes sociales de la salud, como la educacién
y la exposicién ambiental, valdré la pena para todas las personas. Hemos
identificado cinco cuestiones clave particularmente relevantes para las

mujeres, debido a las desigualdades y expectativas estructurales de género.

Lo que sigue es un plan estratégico de 5 puntos para un progreso real
durante la préxima década. A través de la accién colectiva centrada en estas
prioridades cruciales, creemos que podemos lograr un cambio significativo

para las mujeres antes del 2030.

Trabajando juntos, podemos:
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Plan estratégico de 5 puntos

1 .
Eliminar el estigma
de la demencia

Toda la sociedad debe
reconocer la demencia

como un problema de salud
publica por el cual las mujeres
pagan un precio excepcional.
No es una caracteristica
normal del envejecimiento,
sin embargo, el estigma

a menudo obstaculiza la
deteccién temprana y las
intervenciones tempranas.
Todos tenemos un papel que
desempefiar en la solucién
de esta inequidad, incluidos
los encargados de formular
politicas, los investigadores,
los proveedores de atencién
médica y las personas.

2.

Empoderar a

las mujeres para
promover su propia
salud cerebral

Un creciente nimero de
investigaciones sugiere que

un estilo de vida saludable,
basado en una buena nutricion,
mucho ejercicio y un manejo
cuidadoso de las enfermedades,
puede reducir el riesgo de
demencia en mas de un tercio.
Se debe alentar a las mujeres a
actuar sobre esta informacion
esperanzadora y empoderadora
y reconocer que, como la
mayorfa de los cuidadores
familiares, las mujeres a
menudo ignoran su propio
bienestar a su propio riesgo.

A

3.

Invertir en
investigaciones
que sean inclusivas

Necesitamos aprender mas
sobre las causas del Alzheimer
y la demencia en todas las
mujeres. Los cientificos deben
acelerar los esfuerzos para
comprender las diferencias

de la demencia basadas en

el sexo y por qué algunas
mujeres son mas resistentes al
deterioro cognitivo que otras.
Tal conocimiento es necesario
para desarrollar mejores
tratamientos para todos. Los
investigadores deben saber
por qué la demencia afecta a
tantas mujeres y comunidades
desatendidas, y dichos datos
deben destacarse en sus
hallazgos.

O
O

==

4.,

Mejorar el apoyo
para cuidadores
familiares

Todos los cuidadores familiares
deben tener acceso a
capacitacion y apoyo para el
cuidado de las personas que
viven con demencia, incluido
un relevo que puede brindarles
un descanso muy necesario.
Los empleadores deben
proporcionarles licencias
remuneradas a los empleados
que brindan atencién en

el hogar. Finalmente, los
cuidadores necesitan acceso

a una cobertura de salud
asequible para ellos y sus seres
queridos, ya sea que estén
empleados fuera del hogar

o no.

5

Mejorar la
capacitacion para
los proveedores de
cuidados

Los proveedores de atencién
médica deberian reconocer
mejor el deterioro cognitivo
en las mujeres mayores. A

los médicos también se les
debe ensenar a analizar las
preocupaciones de la demencia
con sensibilidad y compasién.
La atencién basada en la
evidencia y centrada en la
persona debe incluir pasos
proactivos para optimizar la
calidad de vida de todos los
que viven con demencia. Un
enfoque basado en el equipo
en todas las profesiones de
salud y asistencia social abolira
la nocién anticuada de que no
hay nada que se pueda hacer
sobre la demencia.
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Cuando AARPy el Movimiento Femenino contra la Enfermedad de

Alzheimer unieron fuerzas para patrocinar la sesién de intercambio de

ideas en el 2019, nuestro objetivo era inspirar una nueva ola de colaboracién
poderosa para mejorar la salud cerebral para todos. Estamos comprometidos
a desarrollar pasos procesables hacia una cura para la demencia, impulsados
por investigaciones que sean sensibles a las diferencias de género, una mayor

conciencia publica y la necesidad de soluciones inclusivas y equitativas.

Las mujeres pertenecen a la vanguardia de esta mision, porque tienen mas

en juego en la batalla contra la demencia.

Este informe es un llamado para que las mujeres se apropien de su salud cerebral,
no solo para ellas mismas sino también para las personas que cuidan. Instamos
alas mujeres a ayudar a liderar el camino hacia un progreso significativo que
beneficie a toda la sociedad. Hacerlo mejoraré la vida de mujeres y hombres

en todo el mundo. No solo hoy, sino en las generaciones futuras.
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Las mujeres y la enfermedad de Alzheimer

Las mujeres estan en el epicentro de la crisis
de Alzheimer. Casi dos tercios de los adultos
mayores en Estados Unidos que viven con la
enfermedad de Alzheimer son mujeres.

¢ Se estima que 3.6 millones de mujeres mayores de
65 afios viven con Alzheimer.

* Entre las personas de 71 afios 0 mas, el 16% de
las mujeres tienen Alzheimer y otras demencias,
en comparacion con el 11% de los hombres.

* Alos 65 afios, las mujeres sin Alzheimer tienen mas
de una probabilidad en 5 de desarrollar Alzheimer
durante el resto de sus vidas, en comparacion con
una probabilidad en 9 para los hombres.

* Las mujeres de 60 afos tienen mas del doble de
probabilidades de desarrollar la enfermedad de
Alzheimer durante el resto de sus vidas que de
desarrollar cancer de mama.

Las personas con Alzheimer tienen mayores
costos de atencion médica. Pero, las mujeres
con la enfermedad tienen costos mas altos
que los hombres.

e En el transcurso de la vida, una mujer con Alzheimer
le costara a Medicare, en promedio, $15,531 mas
que una mujer sin Alzheimer. Esto es un 16% mas
alto que el “costo incremental” para los hombres
con la enfermedad.

¢ Bajo Medicaid, una mujer con Alzheimer tendra $16,919
mas en costos que una mujer sin ella, mas del 70% mas
que los costos incrementales para los pacientes
hombres con Alzheimer.

Riesgo restante de por vida de mujeres
que desarrollan la enfermedad de
Alzheimer y cancer de mama.

21.1%

9.7%

Enfermedad de Alzheimer Cancer de mama
(65 afos) (60 afos)

Costos promedio de por vida de una persona
con Alzheimer en exceso de una persona
sin Alzheimer

$16,919

$15.531 Mujeres

$13.351 Hombres

$9,855

Medicare Medicaid
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Las mujeres no solo tienen mas probabilidades
de tener Alzheimer, sino que también tienen mas
probabilidades de ser cuidadoras de personas
con Alzheimer.

* Los estudios han demostrado repetidamente que las
mujeres representan del 60% al 70% de todos los cuidadores
no pagados de personas con Alzheimer y demencia.

* Esto significa que hasta11 millones de mujeres actualmente
brindan atencion no remunerada a alguien con Alzheimer
u otro tipo de demencia.

Las mujeres cuidadoras brindan cuidados mas
intensos por periodos mas largos.

* Hay 2.5 veces mas mujeres que hombres que brindan
atencién de guardia las 24 horas del dia para alguien
con Alzheimer.

* Del mismo modo, hay 1.7 veces mas mujeres que
hombres que han estado atendiendo a alguien con
Alzheimer durante mas de cinco afos.

* Los estudios muestran que las mujeres cuidadoras
toman mas tareas de cuidado que sus contrapartes
masculinas, y cuidan a las personas con mas problemas
cognitivos, funcionales o de comportamiento.

Las responsabilidades de cuidado afectan
la salud y el bienestar de las mujeres.

* Casila mitad de todas las mujeres que cuidan de personas
con Alzheimer dicen que cuidar es fisicamente estresante.
Esto es el doble de la tasa que los cuidadores masculinos
de personas con Alzheimer.

* Mientras que aproximadamente un tercio de los
cuidadores de personas con Alzheimer se sienten
aislados como resultado de sus deberes de cuidado,
para las mujeres, este sentimiento estda mucho mas
relacionado con la depresion.

® Casilas tres cuartas partes de las mujeres cuidadoras
expresan su preocupacion por la capacidad de mantener
su propia salud desde que se convirtieron en cuidadoras.

Porcentaje de cuidadores de enfermos
de Alzheimer que han pasado del trabajo
a tiempo completo al trabajo a tiempo parcial

20%

3%

Mujeres Hombres

Debido a los deberes de cuidado, es probable
que las mujeres experimenten consecuencias
adversas en el lugar de trabajo.

* Casiel 19% de las mujeres que cuidan a personas
con Alzheimer tuvieron que dejar el trabajo para
convertirse en cuidadoras en primer lugar o porque
sus tareas de cuidado se volvieron demasiado pesadas.

* Entre las cuidadoras trabajadoras, el 20% han pasado
de trabajar a tiempo completo a tiempo parcial, en
comparacién con solo el 3% de los hombres
cuidadores trabajadores.

* Otros efectos del empleo en las mujeres trabajadoras
cuidadoras incluyen:
o el 18% han tomado un permiso de ausencia
del trabajo
o el 10% han perdido beneficios laborales

o el 17% sintieron que habian sido penalizadas
en el trabajo debido a sus deberes de cuidado.



