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FASES DEL PROYECTO

Revisidn de 12reunion Encuestaa Informe de
laliteratura § Comité Asesor pacientes resultados
(PEPAs,CEAFAYy Dr. Garcia Ribas (PEPAs,CEAFAYy Dr. Garcia Ribas
Identificar, sintetizar y Evaluar los resultados de  Cuantificar las Evaluar los resultados de  Elaboracion del informe
estructurar las la revision de la literatura.  necesidades y las la encuesta de resultados y difusion
principales necesidadesy Revisar y definir el demandas hechas por los del estudio
demandas de los cuestionario del estudio  pacientes con
pacientes con Alzheimer enfermedad de
temprano o deterioro Alzheimer temprano o

cognitivo leve deterioro cognitivo leve



METODOLOGIA

Estudio observacional, descriptivo, transversal, no ligado a farmacos,
basado en un cuestionario dirigido a pacientes con enfermedad de

Alzheimer temprana.

Los criterios de seleccion fueron:
Personas mayores de 18 anos.
Personas diagnosticadas de deterioro cognitivo debido a Enfermedad de Alzheimer inicial
Pacientes con un valor de la escala FAST* < 4.
Pacientes que pudieran leer y entender preguntas en castellano.

Pacientes que voluntariamente accedieran a participar en el estudio.



RESULTADOS

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

7%

% 87 pacientes

@E 71 aflos de edad media
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RESULTADOS

@ 55% familiares directos de personas

con enfermedad de Alzheimer (N=48)

¥ fﬂ Sistema sanitario del
15| diagnéstico

’ 75% publico

(n=65)

@) 25% privado

(n=22)

@ 68,6 anos - edad media al diagnéstico

(DE 7,5)




RESULTADOS

SITUACION LABORAL

a

100% no trabaja

—— 23% debido a la enfermedad de Alzheimer

—— 21% trabajaba en el
momento del diagnédstico

Ninguno conté con adaptaciones del
puesto de trabajo, aunque el 69% lo
hubiera necesitado.

0
% 13% Incapacidad

73% Absoluta
——— 27% Total

'/
‘é A ningun paciente le dieron la opcion de adaptar su
puesto de trabajo




RESULTADOS
_

O
% 63% solicitaron la ayuda estatal disponible relacionada con Ia

Promocién de la autonomia y atencién a las personas en situacién de dependencia

de ellas

31% las recibieron

M 59% consideraron que no se

adaptaban a sus necesidades

‘é Solo 17 personas tenian concedida la ayuda (20%), y de ellas,
la mayoria considera que no se adaptan a sus necesidades




RESULTADOS

72% tenian poca informacién sobre la

enfermedad de Alzheimer antes del diagndstico
(nada/algo)
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Fuentes de informacion (antes del diagnéstico)

‘ 29% casos conocidos de personas cercanas
‘ 29% medios de comunicacion
‘ 12% internet

‘ 2% redes sociales

L v aona soivz.

‘ 2% folletos o carteles en farmacias y hospitales

’ 23% otros
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RESULTADOS

ACTUACION DEL MEDICO DE FAMILIA EN LA
PRIMERA VISITA
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18 (21%) 17 (20%)

15 (17%) 14 (16%)
8 (9%)
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Derivacion a Pruebas en la misma Pruebas Primera consulta no Atribuyd los sintomas Visitas posteriores sin No le dio importancia
Neurologia consulta complementarias realizada en Atencién a causas no nuevas pruebas

primaria relacionadas con la EA

NuUmero de pacientes (n, %)
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RESULTADOS

PERCEPCION DE LOS PACIENTES SOBRE EL NIVEL DE
CONOCIMIENTO DE LOS MEDICOS

Atencidén Primaria: para identificacion de primeros sintomas

(58 NECZEN 9%

Neurologia: para diagnodstico rapido y preciso

([ 14% | 50% 32% )
. Ninguno/Algo Bastante . Mucho Lo desconozco




RESULTADOS

SATISFACCION

SATISFECHO NEUTRAL INSATISFECHO

(satisfecho/muy satisfecho) (insatisfecho/muy insatisfecho)

Tiempo en consulta: Neurologia | 34% 22% 44%

(mds rapido de lo esperado)dentro de lo esperado) (mas lento de lo esperado)

(no lo sé)
Rapidez en el diagnéstico (tras aparicion 17% 34% 41%
primeros sintomas - Neurologia)
Informacién recibida sobre opciones 31% 25% 44%
terapéuticas
Tratamiento farmacolégico recibido | 36% 34% 30%
Evaluado solo en aquellos pacientes que
recibieron tratamiento (n=80; 92%) (totalmente/bastante) (nada/algo) (no lo sé)

Implicacién en la toma de decisiones 42% 51%



RESULTADOS

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS

D@ Al 75% les recomendaron una terapia no farmacolégica

£l 92% ha realizado estas terapias, con un coste medio de 219,6€

— 18% recibié financiacién a través de una asociacién de pacientes

— 82% asumieron ellos mismos el coste

79% tuvo ayudas econémicas
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El 21% de los pacientes asumieron el coste de la terapia no farmacoldgica sin ayudas



RESULTADOS

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS

Lugar de realizacién de las terapias no farmacolégicas

‘ 75% Fundaciones o Asociaciones de pacientes

' 11% Residencias especializadas en enfermedad de Alzheimer
' 9% centro de Dia para mayores

' 5% Hospitales con unidades especializadas

‘ 4% Clinicas especializadas en terapias cognitivas

1% consultas privadas de especialistas

9% otros

Multiopcion. Calculado considerando n=80 (han realizado o realizan alguna
terapia farmacoldgica)



RESULTADOS

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS
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NuUmero de pacientes (n, %)
®

Terapias no farmacoldgicas que les hubiera gustado realizar

14 (39%) 14 (39%) 14 (39%)
12 (33%) 12 (33%)
9 (25%)
8 (22%)
6 (17%)
5 (14%)
Juegos de Actividades de Reminiscencia Terapia Actividad fisica Terapia Estimulacién  Zooterapia Terapia de
memoriay aprendizaje  y orientacién ocupacional artistica o cognitiva validacién
atencion sensorial

Calculado considerando n=36 (les habria gustado realizar alguna terapia no farmacoldégica pero no tienen acceso)

6 (17%)

Otras



RESULTADOS

ENSAYOS CLINICOS

st NO
: Tu médico te ofrecid participar en un ensayo 3
) climieo? (24% |  76%] )

(n=13) tuviera la oportunidad

62% participé 73% participaria si
(n=48)



RESULTADOS

RECURSOS SOCIOSANITARIOS

Servicios usados o les hubiera gustado utilizar
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Casi el 80% de los pacientes necesité algun servicio, pero
solo el 12% accedié de manera financiada

80
70
< 1 (13%)
- 60
£
0
c =0 31 (36%)
8 4o
o 31 (36%)
el 48 (55%)
(o) 30
g 12 (14%) 24 (28%)
Z 20 27 (31%)
(o)
o 13 (15%) 10 (12%) 19 (22%)
) 10 (12%) 7 (8%) 6 (7%) 6 (7%)
Centros de dia Cuidado domiciliario Promocion de la Apoyo psicosocial Asistencia legal y
Autonomia financiera

Lo he utilizado, financiado por alguna entidad publica ®mLo he utilizado, financiado por mi  ®No lo he utilizado, pero lo hubiera necesitado



RESULTADOS

RECURSOS SOCIOSANITARIOS

.. . . . 40
Conocimiento de estos servicios a través de:

35
‘ 34% Asociaciones de pacientes 8
' 25% Neurdlogo % 25

0]

o
' 17% Busqueda propia (ej.: internet) ;5,20

©
o 15

@ 11% Amigo/conocido E
5 10

4
' 1% Trabajador/a social de los centros de 5
Atencién Primaria 0

’ 3% Médico de Atencién Primaria

34 (39%)

Sin problema

Barreras al utilizar estos servicios

18 (21%)

Falta de
coordinacién
entre
diferentes
profesionales

17 (20%)
(17%)
l B
Falta de Servicios Servicios no
recursos disponibles en disponibles en
econdémicos el lugar de el lugar de

residencia, residencia
pero de dificil
acceso

5 (6%)

Otros



NuUmero de pacientes (n,%)

RESULTADOS

ACCIONES DE MEJORA
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La mayoria de los pacientes prefiere acceso temprano a pruebas o terapias efectivas

Necesidades prioritarias identificadas por los pacientes

80 75 (86%)
69 (79%)
70
60
53 (61%)
50 (58%)
50 6 (53%) 46 (53%)
40 37 (43%)
30 6 (30%)
20 19 (22%)
14 (16%)
) I .
(0]
Acceso Terapias no Disponibilidad Servicios Concienciacién Incrementar los Incrementar los Formaciéon de los Barreras Reformas
temprano a farmacolégicas de adapatados a las publica sobre la recursos tiempos de profesionales burocraticas laborales para
pruebas en sanidad medicamentos necesidades del enfermedad de econdmicos consulta sanitarios poder seguir
diagnésticasy a publica efectivos paciente Alzheimer

trabajando
especialistas



CONCLUSIONES

* Tras la aparicidén de los primeros sintomas, solo el 46% de los pacientes fue

derivado a Neurologia en la primera consulta con el médico de Atencidn Primaria.

« La mayoria de los participantes consideraron que los médicos de Atencidon
Primaria tenian conocimientos basicos para identificar los primeros sintomas de

la enfermedad de Alzheimer.

« La mayoria de los pacientes no estaban satisfechos con:
« El tiempo dedicado en consulta

« La informacion recibida sobre la enfermedad y las opciones terapéuticas disponibles

« El tratamiento farmacoldgico recibido

« El 83% tuvo que asumir los gastos de la terapia no farmacoldégicay, entre estos, el

21% no recibid ningun tipo de ayuda econdmica.



CONCLUSIONES

Aunque la mayoria de los participantes necesitdé algun servicio sociosanitario, solo un 12% accediod a estos

servicios con financiacion de alguna entidad publica.
* A ningun paciente se le ofrecio la posibilidad de adaptar su puesto de trabajo.

* La mayoria de los participantes solicitaron la ayuda de la Ley de promocién de la autonomia; de ellos solo

el 31% recibid las ayudas.

* EI 59% de los participantes consideraron que las ayudas no se ajustan a las necesidades reales de los

pacientes.

* Las acciones de mejora prioritarias identificadas fueron:
« Acceso temprano a pruebas diagndsticas y especialistas
« Terapias no farmacoldgicas en la cartera de servicios de la sanidad publica
» Disponibilidad de medicamentos efectivos y servicios

» Servicios y ayudas adaptados a las necesidades de los pacientes
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