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Latino subjects - NACC

*Ever enrolled: n=2775, 7.6% NACC subjects

*Currently enrolled: n=812, 6.4% NACC subjects

*Decrease In currently enrolled: n=940 (2016) to n=812 (2017)
*/0% Latinos reported Spanish as primary language

@ Controls ® Mexican

o MCI @ Puerto Rican

 Imp not MCI - Cubgn_
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*Goal: Translate and adapt the UDS-3 modules for use in
diverse Spanish-speaking Latino populations.

*Preliminary translation and content review by expert clinicians.
Pilot testing in US and Latin America.

Participating Sites

*University of California, San Diego
eUniversity of Southern California
*Mount Sinai School of Medicine

*Memory Clinic at the Institute on Aging, Pontificia Universidad Javeriana School of
Medicine (MCIA). Bogota, Colombia.

*Fundacion para la Lucha contra las Enfermedades Neuroldgicas de la Infancia
(FLENI). Buenos Aires, Argentina.

*|nstituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”
(INNMVS). Mexico City, Mexico.

*Peru Young-Onset Dementia Network (PYN): Universidad Peruana Cayetano
Heredia, Clinica Internacional, Resocentro Imaging Center. Lima, Peru
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UDS-3 IVP, FVP and TFV

BASE DE DATOS UNIFORMES (UDS) DEL NACC

Paqguete de Visita Inicial

Version 3.0, Marzo de 2015

Copyright€ 2006, 2008, 2015, 2017 Universidad de Washingion.
Creado y publicado por el Grupo de Trabajo Clinéco del Programa ADC
{Johm €. Morms, MD, Presidente) y el Centro Coordinador Nacional
de Alzheimer {Walter A. Kukull, PhD, Director). Todos los derechos

resenados.

Esta publicacidn fue financiada por los Institutos Nacionales de Salud a
través del Instituto Macional de Envejecimiento (Acuwerdo de Cooperacion
U01 AGD1E9TE).

Traducido y adaptado al Espanol por el Grupo de Trabajo Latino del
Programa ADC vy |a Red Latinoamericana de Demencias (RLAD)
{Katya Rascovsky, PhD, Director). Todos bos derechos reservados. Esta
publicaciin fue financiada en parte por los Institutes Nacionales de
Salud (AG 046499, AGDLTSE6).

'Miembros RLAD: Diana Matallana PhD, J’mgela Martinez M_A_, losé Manuel
Santacruz MD, Carles Cano MD, Angeia M. Iragorri MD, Pablo A. Reyes

M_5., Felipe Uriza MD, Ignacio Zarante MD PhD, Paola Ayala M.S., Hernando
Santamaria-Garcia, MD (Colombial; Ana Luisa Sosa MD PhD, Marfa Esther Gimez
PhD, Jose Alberto Téllez Martinez MO, Oscar R. Marrufo (Méxicol; Ricardo Allegri
MD PhD, Ezequied |. Surace Phi, Ismael Calandri MD, Lucia Crivelli, Efisa Symth,
Diego Sarasola MD (Argentinal; Nilton Custodio MD, Carla Gallo, Dr.5c., José
Cuenca, Giovanni Poletti, M.Sc. (Perd)

Agradecimientns: Con la colaboracidn de David Salmon PhD, Tamar Gollan PhD,

Mary Sano PhD, Elizabeth Guemrem-Bermoa PhD, Lina I'Orazio PhD, Jennifer
Manly PhD y Sandra Weintraub PhD.

Version 3.0, Marzo de 2015

Copyright@® 2006, 2008, 2015, 2017 Universidad de Washington.
Creado y publicado por el Grupe de Trabajo Clinico del Programa ADC
{John C. Moeris, MO, Prasidents) y el Cantro Coordinador Nacional
de Alzheimer (Walter A. Kukull, PhD, Director). Todos los derechos

reservados.

Esta publicaciin fue financiada por los Institutos Nacionales de Salud a
través del Instituto Macional de Envejecimiento (Acuerdo de Cooperacian
LIOL AGOLESTSE).

Traducido y adaptado al Espanol por el Grupo de Trabajo Latino del
Programa ADC y la Red Latinoamericana de Demencias (RLAD)
{Katya Rascovsky, PhD, Director). Todos los derechos reservados. Esta
publicacién fue financiada en parte por los Instifutos Macionales da
Salud (AG D46499, AGD1TSEE).

Miembros RLAD: Diana Matallana PhD, Angela Martinez MLA., José Manuel
Santacruz MD, Carles Cano MD, Angela M. Iragorri MD, Pablo A. Reyes

M_S., Felipe Uriza MD, Ignacio Zarante MO PhD, Pacla Ayala M.5., Hernando
Santamaria-Garcia, MD {Colombial; Ana Luisa Sosa MD PhD, Maria Esther Gomez
PhD, lose Alberto Téllez Martinex MO, Oscar R. Marrufo (Méxicok; Ricardo Allegri
MD PhD, Ezequiel |. Surace PhD, Ismael Calandri MO, Lucia Crivelli, Elisa Symth,
Diegn Sarasola MD (Argentina); Nitton Custodio MD, Carla Gallo, Dr.Sc., José
Cuenca, Giovanni Poletti, M.5c. (Perd)

Agradecimientos: Con |a colaboracidn de David Salmon PhO, Tamar Gollan PhO,
Mary Sano Phi), Elizabeth Guerrero-Berroa Phi, Lina D'Orazio PhD), Jennifer
Manly PhD y Sandra Weintraub PhD.
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UDS-3 Cognitive Battery

No Issues with translation:

* Benson Copy / Recall
Bateri

Nzu%rc;gsicolégica ° Number Span

o e D o (9 0 * Category Fluency

Vo i * Trall Making Test A & B

Copyright® 2006, 2008, 2015, 2017 Universidad de Washington,
Creado y publicado por ef Grupo de Trabajo Clinico del Programa ADC
(John C. Morris, MD, Presidente) y el Centro Coordinador Nacional

de Alzheimer (Walter A. Kukull, PhD, Director). Todos los derechos
reservados.

L} L} n -
Esta publicacitin fue financiada por los Institutes Nacionales de Salud a S I n I f I C an t ad a tat I O n S .
través del Instituto Nacionzl de Envejecimients (Acuerdo de Cooperacin ]

W01 AGO16976).

Traducido v adaptado al Espanol por el Grupe de Trabajo Latino del
Programa ADC y el Registro Latinoamericano de Demencias (RLAD)
(Katya Rascovsky, PhD, Director). Todes los dereches reservados. Esta

publicacidn fue financiada en parte por los Institutos Nacionales de . - - -
0 original translation

'MEembros RLAD: Diana Matallana FhiD, Angela Martinez M.A., José Manual -
Santacruz MD, Carlos Cano MD, Angela M. Iragorri MD, Pablo A. Reyes . ra t to r I I l I n O r
M.5., Felipe Uriza MD, Ignacio Zarante MO PhO, Pacla Ayala M.5., Hernando

Santamaria-Gancia, MD (Colombia); Ana Luisa Sosa MD PhD, Maria Esther

Gomez PhD, Jose Alberta Téllez Martinez MD, Oscar R. Mammufo (México); Ricardo
Allegri MD PhD, Ezequiel | Surace PhD, Ismael Calandri MD, Lucia Crivelli, Elisa . Ve rb aI I: I u e n Cy ( P & I\/I )
Symth, Diego Sarasola MD (Argentinal; Milton Custodio MD, Carla Galio, Dr.5c.,
José Cuenca, Giovanni Poletti, M.5c. (Pend)

Agradecimientos: Con |3 colaboracidn de David Salmon PhD, Tamar Gollan Phi,
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Mary Sana PhD, Elizabeth Guerrero-Berroa PhD, Lina D'Orazio PhD, Jennifer .
Manly PhD y Sandra Weintraub PhD.
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D el sujein

Multilingual Naming Test

Fecha ! !

MINT (Prueba Multilingiie de Denominacién)

INSTRUCCIONES Y CLAVES

DIGA: Le voy a ensenar unos dibujos de objetos, uno a la vez. Por favor digame el nombre de cada objeto, es decir, digame
como s& llama. Si ve un dibujo y no puede recordar el nombre, trate de adivinar. 5i no sabe qué es el objeto, yo trataré de
ayudarle. ;Tiene alguna pregunta?

Descontinue la prueba despues de seis fallaz consecutivas.

Iniciaies del axamirador

T (NACC _

Sin clave| Clave semantica | Clave fonoldgica
# [tem Clave semdntica Respuestals) espontaneals) comecta | correcta | incorrecta | correcta | incorrecta
1 | tambor un instrumento musical
tambora
bombo
2 | pube se encuentra en el cielo
3 | hueso 5@ encuentra en un
esqueleto
4 | candado 5@ usa para impedir 2l
abrir algo
5 | enfermera | una persona enfrenada
para cuidar a los que no
se sientan bien
6 | payaso 5@ encuentra en el circo
7 | bruja una mujer con poderes
MAagicos
8 | rey el lider de una
monarquia
9 | oso un animal
10 | mido es donde los pajaros
ponen sus hueyos
11 5@ usa para retirar polo
de basura | y basura
pala de
residucs
12 | caracol un animal
baboso/a
13 | jaula un recinto para
animales
14 | bufanda ropa que se pone sobre
chalina el cuello
rebozo
15 | pluma 5@ encuentra sobre al
cuerpo de un péjaro
16 | arcoiris es coloride y se
encuentra en el cielo
después de llover
17 | peluca se pone sobre la cabeza
e la Pr e:laM uitilingDe de Denomirackin, 'a ar H. Gallan, PD; Feproducico cor pemisn. N !pl.lﬂd o distribulr sin permiso del autor. Farmularis
creado parte de 2 Base de Datos Lnit :|| aitro Coordinator Naclonal de Alzhelm gnmzm Universidad de Washington

e Items not suitable for monolingual
populations.

e e.g., ‘pestle’has 8 regional variations:
*“pistilo”
*“mano de pilén”
*“mano de mortero”
*“majadero”
*“maja”
*“temolote”
*“tejolote”
*“temachin”
*Named by 15% Spanish-speaking controls

e Data-driven adaptation based on 68-item
MINT

* |temized data from 129 subjects (75
controls, 54 AD/aMCI patients)

e 32-items with largest control — patient
discrepancy
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Spanish FTLD-NACC

FTLD IVP, FVP, Neuropsychology
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BASE DE DATOS UNIFORMES (UDS) DEL NACC
MODULOD FTLD

Paquete de Visita Inicial

Version 3.0, Marzo de 2015

Copyright© 2006, 2008, 2015, 2017 Universidad de Washington.
Craado y publicado por el Grupo de Trabajo Clinico del Programa ADC
{John C. Morris, MD, Presidente) y el Centro Coordinador Nacional

de Alzheimer (Walter A. Kukull, PhD, Director). Todos los derec
reservados.

Esta publicacitn fue financiada por los Institutes Macionales de Salud a
trawés del Instituto Macional de Emvejecimiento (Acuerdo de C cion
U0l AGOIESTE).

Traducido y adaptado al Espanol por el Grupe de Trabajo Latino del
Programa ADC y la Red Latinoamencana de Demencias (RLAD)

{Katya Rascovsky, PhD, Direc Tedos los derechos reservados, Esta

publicacitn fue financiada en parte por los Instit
Salud (AG 046499, AGO17586)
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BASE DE DATOS UNIFORMES (UDS) DEL NACC MODULO FILD
Hojas de Trabajo— Neuropsicologia
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Version 3.0, Marzo 2015

Copyright® 2006, 2008, 2015, 2017 Universidad de Washington. Creado y publicado por &l Grupo
de Trabajo Clinico del Programa ADC (John C. Marris, MD, Presidente) y el Centro Coordinador
Nacional de Alzheimer (Walter A. Kukull, PhO, Director). Todos los derechos reservados.

Esta publicacidn fue financiada por los Institutes Macionzles de Salud a través del Institute
Macional de Envejecimiento (Acuerdo de Cooperacidn UOI AGOLEST7E).

Traducido y adaptado al Espanol por el Grupe de Trabajo Latino del Programa ADC y la Red
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Implementation

NACC UNIFORM DATA SET (UDS) NACC
Form Z1X: Form Checklist e S et

ADC name: . Subject D000 0o v v v v v Formdate: . o S

Visit #: L Examiner's initials: __ L

INSTRUCTIONS: This form is to be complefed by clinic personnel.

MACC expects and intends that all UDS forms will be attempted on all subjects, but we realize this may be impossible when the patient is terminally ill, or when there is no co-participant, or
for other reasons. An explanation is required below for forms that are not submittad.

- FTLD MODULE -

I 1
If not submitted, I mot submitted,
Submitted: | specily reason Language: Smnlted: specily rezson
Englllh Suarllh Yes No (see KEYh Engi:h Spamsll Description No (s KEY)*:

Subject Demographics Required Record of Consent for |:|1 Oo
Biologic Specimen Use
A2 |01 Oz |Co-participant Demographics O Oo S OElC 5P
B3F i
A3 |01 Oz | Subject Family History O Oo S O: O SL{DFIlEIT‘IEFIT.ﬂI UFDRS Required
A4 |01 Oz | Subject Medications O Oo - BSF D1 Dz |Clinical PPA and bvFTD Required
Features
Ab |01 Oz | Subject Health History Required CIF |O: Dz | Neuropsychological Battery s
Bl |01 [z |evausmion Form Physical O Qo - Summary Scores
B4 |01 Oz |Global Staging — CDR- Reaired CZF |01 Oz | Social Norms Questionnaire Required
: equ

Standard and Supplemental C3F |01 Oz |Social Behavior Observer Required
B5 |01 [O=z | eesavioraw assessMent MPI-Q O Oo _ Checklist
B6 |1 [z |ecuavioRaL AssessMeNT GDS O Oo _ C4F |01 Oz |Behavioral Inhibition Scale | OJ1 Oo S
B7 |01 Oz |runcriona assesswent NACC FAS | Oo N C5F |01 [z | Interpersonal Reactivity Index | [11 Clo ——
B8 O Oz | evaLuamion Form Meurological Reouived CeF 01 [z | Revised Self-monitoring Scale 1 Oo I

. - . . E

Examination Findings - E2F |01 Oz | Imaging Available Required
BS |O: Oz |Clinician Judgment of Symptoms Required E3F |01 [z | Imaging in Diagnosis Required
Cg2 |Oi1 [Oe= rsﬂeurnpﬁychnlugical Battery Required

cores CLS FORM |

D1 |O:1 Oz |Clinician Diagnosis Required :
D2 |01 Oz |Clinician-assessed Medical R English Spanish | Description

Conditions o CLS |1 [J2 | Subject's Language History 01 Qo | Submit only once

KEY: If the specified form was not completed, please enter one of the following codes: 95=Physical problem 96=Cognitive or behavioral problem  97=0ther problem 98=Verbal refusal
*KEY FOR FTLD MODULE ONLY: Allowable codes are 95 —98 as above, as well as 99=Unknown or inadequate information.

UDS Version 3.0, March 2015 ' ' Page 1 of 1
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Linguistic History (CLS Form)

Subect ID: v Formdabte: _ o fo 0 Fo 00 0 Vit #:
Hatonal *Cm'c Al oA
8. In your opinion, what is your level of proficiency when you write in . aimest none
Spanish? Please use the following scale: O: Very poor
Form CLS: Linguistic History of Subject Os Fair
[Js Functional
0= Good
ADC name: 1 Subject ID:—o v 00 Formdates e fu0 e vEfj"EDCIEI
Visit#: ., Examinersinitials: [ Like native speaker
8. In your opinion, what is your level of proficiency for understanding 1 Almost none
INSTRUCTIONS: This form must be completed by the examiner based on subject interview or informant report. Select anly pne spoken [ oral Spanish? Please use the following scale: O v
. . 'ery poor
option for each question. 0 )
3 Fair
Complete this form in its entirety if the subject claims Hispanic ethnicity (UDS Form Al, Question 8=Si/Yes). S" g“:;““"a'
5 GO
O Very good
1. In what language do you prefer to be evalusted (English or Spanish)? 1. English O+ Like native speaker
Please choose one (you can't say “both™): O: Spanish
10. Average Spanish level (average of Questions 6-9, range 1-7; leave biank, and NACC will calculate) -
2. How many years have you lived in an environment where people — — _— lysars, range 0-110)
generally speak Spanish {in a Latin American country or other 11. In your opinion, what is your level of proficiency when you speak O: aimost none
Spanish-speaking country)? English? Please use the following scale: O Very poor
s Fair
3. How many years have you lived in an anvironment where people — — — (years, range 0-110) O+ Functiznal
generally speak English (in the USA, other English-speaking country 0
or military base where English is the primary language)? & Good
Oe Very good
4, Please approximate the percentage of time during a normal/average (%, range 0-100%)** U7 Like native speaker
day that you use Spanish: 12. In your opinion, what is your level of proficiency when you read [J: Almost none
ish? i =
5. Please approximata the percentage of time during a normal/average (%, range 0-100%)** =i L e WE ’I’Ei_".'l' poor
day that you use English: U= Fair
Oa Functicnal
** Note: The sum of percentages in Questions 4 and 5 cannot excoead 100%. 0= Good
Oe Very good
6. In your opinion, what is your level of proficiency when you speak . Almost none L7 Like native S
Spanish? Please use the following scale: [z Very poor 13. In your opinion, what is your leval of proficiency when you write O almost none
[+ Fair in English? Please use the following scale: O: Very poor
O+ Functional O Fair
. Good O Functional
Oe Very good U= Good
O; Like native speaker e Very good
O Like native speaker
’ ’ U= Very poor understanding spoken foral English? Flease use the following 0= Very poor
Oz Fair scale: s s
3 Fair
s Functional 0 )
4 Functignal
L= Good 0= Good
O: 'I.I':n_r'_.'gm-.d e Very good
O+ Like native speaker ke maties speaker
15, Averape English level (average of Questions 11-14, range 1-7; leave blank, and NACC will calculste) -

UDS Version 3.0, March 2015
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Latino Task Force

Goals

*provide a forum to discuss issues of assessment, language and
acculturation.

*|dentify facilitators and barriers to Latino research at the center
and patient level.

*propose concrete strategies to increase engagement and
retention of Latino participants in ADC’ s.

Actions

°[ istserv

°|mplementation of Spanish UDS-3
°[_atino needs assessment survey

Rascovsky, Katya
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ADC Latino Needs Assessment Survey

Collaboration with Latinos Against Alzheimer’s
Goal:

* |dentify facilitators and barriers to Latino engagement in
dementia research.

* Inform and guide concrete strategies to increase engagement
and retention of Latino participants in ADC’s.

* Improve research and
care for Latino patients
and their families

Rascovsky, Katya
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University of Pennsylvania  Argentina Jason Resendez
Murray Grossman Ricardo Allegri (P1) Tamar Gollan
Corey McMillan Ezequiel |. Surace David Salmon
Vivianna Van Deerlin Ismael Calandri Douglas Galasko
David Irwin Diego Sarasola Sandra Weintraub
Virginia Lee Elisa Symth Jennifer Manly
John Trojanowski Lucia Crivelli Nina Silverberg
EunRan Suh Griselda N. Russo Walter Kukull
Penn FTD Center _ _ _ _
Penn ADC Peru University of California,
Carla Gallo (PI) San Diego
Colombia Nilton Custodio University of Southern
Diana Matallana (PI) Jose Cuenca California
Angela Martinez Giovanni Poletti Mount Sinai School of
Jose Manuel Santacruz Medicine
Carlos Cano Mexico
. : Fogarty Center
Angela M. Iragorri Ana Luisa Sosa (PI) 9
. . NACC

Pablo A. Reyes Priscila Rojas

. . . NIH / NIA
Felipe Uriza Maria Esther Gomez . .

. Colciencias

Ignacio Zarante Jose Alberto Tellez Penn-Peru Proaram
Paola Ayala Oscar R. Marrufo d

Latinos Against
Alzheimer’s

Rascovsky, Katya
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