2019/2020

Actitudes y percepciones
de la poblacion espanola
sobre el Alzheimer

fundacion
pasqual
maragall




Publicado por la Fundacién Pasqual Maragall. 2020.
Copyright © Fundacién Pasqual Maragall

Propuesta de estudio y redaccién del informe:
Eva Nebot, Fundacién Pasqual Maragall

Asesoramiento técnico y revision:
Nina Gramunt, Fundacién Pasqual Maragall

Disefio metodoldgico y andlisis de datos:
Oscar Miquel e Isabel Bonet, Ipsos



1. Introduccion....... 4
11. La enfermedad de Alzheimer ............ .. 4
1.2. Presentaciéon del estudio .. ... L. 5
2. Resumen ejecutivo. 7

3. Proximidad, preocupacion
yvisiongeneral 10

3. Proximidad a la enfermedad
de Alzheimer ........ ... ... ... ... ... 10

3.2. Condiciones de salud
que mAs Preocupan ... 1l

3.3. Principales problemas
de salud a los que se enfrentan
las personas mayores. ... 12

3.4. Visidon general y percepcion
del apoyo que reciben las familias. ... . 13

3.5. Ambitos en los que se deberia
invertirmds recursos ... ... ... 15

4. Conocimiento
sobre la enfermedad

de Alzheimer 16

4.1. Conocimientos generales
sobre la enfermedad. ... ... 16

4.2. Conocimiento sobre el impacto
de los factores de riesgo.............. ... 19

4.3. Conocimiento sobre el tratamiento
del Alzheimer............. ... ... ... ... 21

Indice

5. Actitudes
ante la enfermedad

de Alzheimer 22

5.. Determinacién del riesgo
de padecer Alzheimer................ .. . 22

5.2. Actitudes ante
el diagndstico precoz . ................. .. 23

5.3. Participacién en estudios
de investigacion. ... 24

6. Percepciones
sobre la investigacion

ysuavance. ... ... .. 26
6.1. Percepcién sobre el avance

de lainvestigacion. ... 26
6.2. Lineas de investigacion prioritarias. . ... .. 27

7. Actitudes ante
un futuro diagnéstico

de Alzheimer .. 29
7. Actitudes ante un futuro

diagnéstico de Alzheimer .............. 29
7.2. Ley de regulacion de la eutanasia. . ... ... 32
8. Referencias. ... .. 33
9. Informacion técnica .. . 34

Actitudes y percepciones de la poblacion espafiola sobre el Alzheimer - Fundacion Pasqual Maragall

[OV]



I Introduccion

1.1. La enfermedad de Alzheimer

Se estima que més de 900.000 personas’ padecen demencia en Espaiia, y en un 75%
de los casos seria a causa de la enfermedad de Alzheimer?. El Alzheimer es una enferme-
dad de efectos devastadores para las personas afectadas y sus familias. No existe cura
ni tratamiento que pueda modificar su curso. La demencia afecta a una de cada 10
personas de mds de 65 afos y a un tercio de las mayores de 853. Con la esperanza
de vida en aumento, si no se encuentra una cura efectiva, en el 2050 la cifra de casos
podria triplicarse® a nivel mundial, superando el millén y medio de personas afectadas
en nuestro pais.

El Alzheimer y las demencias en general se encuentran enfre las enfermedades mds
costosas, con una carga econdémica enorme. Segun datos recientes, se estima que las
demencias cuestan en Espaiia unos 60 millones de euros
diarios. Una estimacion conservadora del coste total anual se
sitGa en los 20.800 millones de euros, unos 24.000 euros por

persona afectada al afio'. Aunque el consumo de recursos sa- .

nitarios es menor al de otras enfermedades, los costes socia- Se estima que

les, informales e indirectos son muy elevados, y recaen sobre las demencias cuestan
todo en las familias afectadas. en ESpaﬁa unos

.
En general, la mayor parte de los esfuerzos en investigacién 60 millones

se han dirigido a enfermedades con elevadas tasas de morta- de euros dial‘iOS.
lidad, en detrimento de aquellas que causan mayor nimero
de aios de vida con discapacidad y dependencia. Por esta
razén, el Alzheimer y las demencias han sido enfermedades
olvidadas en los presupuestos destinados a la investigacion.
Con la esperanza de vida en aumento y en ausencia de tratamientos efectivos, las estima-
ciones anuncian un horizonte que serd insostenible a todos los niveles. Ni los servicios pU-
blicos ni las familias serdn capaces de hacer frente a las futuras necesidades de cuidados
y atencién. Unicamente con mds y mejor conocimiento cientifico podrén encontrarse
soluciones definitivas a uno de los mayores retos a los que se enfrenta la sociedad
actual. B
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1.2. Presentacion del estudio

La Fundacién Pasqual Maragall promueve y desarrolla, desde el 2008, investigacion
biomédica para aportar soluciones decisivas a la enfermedad de Alzheimer. El ob-
jetivo principal es prevenirla, determinando qué factores inciden en su inicio y desa-
rrollo, y disefiando intervenciones que frenen o retrasen la aparicién de los sinfomas.
Ademds de la investigacion, uno de los propdsitos de la Fundaciéon es la generacién de
debate publico y conciencia social sobre los efectos del Alzheimer y la importancia
de la investigacion cientifica como Unica via para encontrar soluciones efectivas.

Dentro de este marco de actuacidn, e inspirados por acciones recientes de entidades como
Alzheimer’s Research UK (ARUK) y Alzheimer’s Disease International (ADI), la Fundacién
Pasqual Maragall impulsé en julio del 2019 el estudio Actitudes y percepciones de la po-
blaciéon espanola sobre el Alzheimer, una encuesta que responde a una triple finalidad:

@ Disponer de informacién detallada sobre las percepciones, conocimientos y acti-
tudes de la poblacién espariola respecto a la enfermedad de Alzheimer y su inves-
tigacién.

® Facilitar la identificacién de bolsas de desinforma-
cién que orienten el disefio de acciones para mejorar

el conocimiento general de la poblacién sobre esta en- Uno de los pI'OpéSitOS
fermedad. de la Fundacion es la
e Contribuir a ampliar la informacién disponible so- generaci()n de debate
bre el impacto de la enfermedad de Alzheimer para PR T . .
dotar a las asociaciones, entidades e instituciones que pu‘?hco y conciencia
trabajan en este dmbito de datos que puedan reforzar social sobre los
sus propuestas. efectos del Alzheimer
_ o y laimportancia de

En marzo de 2020, la pandemia de la covid-19 impuso me- lai . o s

didas drdsticas y severas restricciones que afectaron direc- d mvestlgacmn

tamente a la poblacién, como el distanciamiento social o el Cientiﬁca,

confinamiento domiciliario.

Ante este nuevo contexto, se decidié repetir algunas de las pre-
guntas formuladas para actualizar los resultados obtfenidos.
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Los temas que se abordan en la encuesta incluyen los siguientes aspectos:

® Vision general, proximidad y preocupacion respecto al Alzheimer.

® Conocimiento general de la enfermedad y conocimiento especifico sobre los facto-
res de riesgo y tratamientos disponibles.

e Actitudes anfe la determinacién del riesgo, el diagnéstico precoz y en el supuesto
de desarrollar Alzheimer en el futuro.

® Opiniones sobre la investigacién y predisposicién a participar en estudios.

La encuesta fue encargada a Ipsos, que realizé 1.001 entrevistas online, entre el 26 de
junio y el 4 de julio del 2019, a individuos de entre 18 y 75 afios, en una muestra represen-
tativa de la poblacién espanola por sexo, edad y comunidad auténoma de residencia.

A finales de junio de 2020 se llevé a cabo una actualizacién repitiendo las preguntas que
se valoraron como susceptibles a variaciones debido a la crisis sanitaria generada por la
covid-19. La metodologia fue la misma que se empled en la encuesta inicial.

En el presente informe se incorporan referencias a algunos resultados de las acciones
de las entidades anteriormente mencionadas. Estas son el Dementia Aftitudes Monitor de
ARUKS®, donde participaron mds de 2.300 ciudadanos de Reino Unido, y la encuesta Afti-
tudes to Dementia de ADI®, con respuestas de casi 70.000 personas procedentes de 155
paises. W
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2 Resumen ejecutivo

® o
T e
} 1414140834741

piarRTATATATS

900.000 75% 2decada3
personas con demencia padecen Alzheimer afirman vivir la enfermedad
en personas cercanas

Existen diversas estimaciones sobre el nUmero de personas afectadas por la enfermedad
de Alzheimer, aunque no disponemos de registros que aporten datos reales sobre la inci-
dencia y prevalencia de las demencias. Se calcula que unas 900.000 personas sufririan
actualmente demencia en Espaiid’, y en un 75% de los casos seria a causa de la enfer-
medad de Alzheimer?. Aun sin disponer de datos reales sobre el nUmero de afectados,
los resultados obtenidos en la encuesta muestran con claridad el gran impacto que esta
enfermedad tiene en la sociedad espafiola: dos de cada tres personas manifiestan te-
ner o haber tenido en su entorno a una persona afectada, un familiar de primera linea
en el 28% de los casos.

A pesar de la crisis sanitaria originada por el coronavirus, el Alzheimer es ya, a poca
distancia del cdncer, la condicién de salud que mas preocupa desarrollar en el futuro,
asi como la mds temida. La enfermedades infecciosas, fipo covid-19 irrumpen en cuarto
lugar, después del ictus. De forma muy destacada, ademds, se considera que el Alzheimer
es el principal problema de salud al que se enfrentan las personas mayores y que los
recursos sociales y asistenciales son insuficientes para acompanar y apoyar a las perso-
nas afectadas y sus familias. La salud y la investigacion destacan como los dos dmbitos
principales en los que los espanoles consideran que se deberia invertir mds recursos.

Una parte importante de los ciudadanos encuestados considera que a la gente le inco-
moda hablar de la enfermedad de Alzheimer y que no se hace suficiente divulgacion
sobre la problemdtica. El desconocimiento y la desinformacion son fuentes de estigma
social y, en el caso de la enfermedad de Alzheimer, pueden contribuir al aislamiento social
de la persona afectada y su cuidador, mermando asi el bienestar de ambos. Persiste ade-
mds un 22% que pediria a su familia que mantuviese en secreto su diagnéstico, por
lo que se observa la necesidad de impulsar acciones de sensibilizacién y divulgacién que
contribuyan a seguir reduciendo el estigma social asociado a esta enfermedad.

La poblacién espaiola posee informacion de los aspectos bdsicos de la enfermedad de
Alzheimer, pero persisten bolsas importantes de informacion errénea en aspectos
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clave para la comprension y el abordaje de la enfermedad, como por ejemplo que
el Alzheimer es una consecuencia inevitable de envejecer o una enfermedad he-
reditaria. También se detecta confusién respecto a las opciones y la efectividad de los
tratamientos disponibles.

A la vista de estos resultados, se debe continuar trabajando para mejorar la comprensién
de que presentar sintomas de demencia no es una consecuencia normal e inevitable de
envejecer y que la demencia puede estar causada por enfermedades, como el Alzheimer,
que deben ser investigadas y diagnosticadas, y que pueden ser fratadas. También hay
que concienciar a la sociedad de que, ante la aparicidon de los primeros sinftomas, hay que
visitar al médico lo antes posible y de que existen tratamientos
que, aungue no revierten el curso de la enfermedad, mejoran
el bienestar y la calidad de vida de las personas afectadas,

sobre todo en las etapas iniciales. El Alzheimer es ya,

Como premisa general, el 70% de los encuestados se mues- ]unto COH ’el cancer,

tra de acuerdo con que el Alzheimer se puede prevenir la condicion de salud
mediante héb“’OS de vida ‘S(‘J|Ud0b|e$. No obs'rcm"re, cuando que mas preocupa

se presentan distintas condiciones de salud cuyo riesgo pue-

de disminuirse mediante este tipo de hdbitos, el Alzheimer desarrollar en el flltllI'O.
solo es considerado por el 22%. En cambio, la poblacién se

muestra mucho mds convencida y concienciada del impacto F—

de los hdbitos de vida saludables en el riesgo de infarto (75%)
o diabetes (73%).

Se observa la necesidad de mejorar el conocimiento de la sociedad sobre los factores
que, en mayor o menor medida, pueden incidir en el desarrollo de la enfermedad, asi
como promover la adopcion de hdbitos de vida saludables e incidir sobre el cardcter no
determinista de la herencia genética en la gran mayoria de los casos.

Los resultados obtenidos muestran también una clara inclinacién de la ciudadania, si
fuese posible, por conocer su riesgo de desarrollar esta enfermedad y por saber si
se encuentra en una fase incipiente de la enfermedad aun en el caso de no pre-
sentar sintomas.

Los ciudadanos también se manifiestan predispuestos a participar activamente en el
avance de la investigacion formando parte de estudios donde se les realicen diferentes
pruebas. La crisis de la covid-19 parece haber reforzado esta predisposicién a participar
en estudios de investigacion. El porcentaje, no obstante, decae a medida que aumentan
la dedicacion requerida y el cardcter invasivo de dichas pruebas. Todo apunta a que las
terapias futuras retrasardn la progresiéon de la demencia y se dirigirdn a pacientes en fa-
ses cada vez mds tempranas de la enfermedad. El avance de estas investigaciones, por lo
tanto, requiere de la buena disposicion de los ciudadanos a recibir un diagnéstico lo anfes
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posible y a participar, aun sin experimentar problemas cognitivos, en estudios de inves-
tigacién o ensayos clinicos. Los resultados obtenidos sugieren una gran oportunidad en
este sentido, aunque hay que sequir trabajando para vencer las barreras aln existentes y
persuadir a los ciudadanos de la importancia de su compromiso.

La poblacién considera que la situacion de alarma sanitaria por la covid-19 no deberia
restar importancia a la investigacién de la enfermedad de Alzheimer y confia en el
avance de la ciencia en este campo. Considera, no obstante, que no se estdn dedican-
do suficientes recursos a la investigacion del Alzheimer, y cree prioritarias las lineas
de investigacién que se orientan a desarrollar tratamientos para curar la enfermedad y
para prevenirla. Los ciudadanos demandan un mayor esfuerzo para avanzar en el co-
nocimiento de las causas del Alzheimer, asi como en su deteccidn y prevencion, para lo
cual se precisa un mayor compromiso por parte de la Administraciéon publica, junto con
el impulso de instrumentfos que propicien el mecenazgo cientifico y las contribuciones de
empresas, instituciones y particulares.

Ante un eventual futuro diagnéstico de Alzheimer, los encuestados querrian que se
contara con su opinién mientras pudieran expresarla y dejar por escrito unas vo-
luntades anticipadas. Se constata pues el deber de dar voz a las personas afectadas
y que su experiencia y aportaciones sean tomadas en consideracién. Los avances en el
diagnéstico precoz, con personas diagnosticadas en fases cada vez mds iniciales, per-
miten iniciar este camino. También se muestra claramente la necesidad de informar a la
ciudadania de las herramientas juridicas disponibles para garantizar que se cumpla la
voluntad de la persona en el caso de desarrollar demencia.

Los ciudadanos, ademds, manifiestan su deseo de permanecer en el hogar el mayor
tiempo posible siendo cuidados por sus familias. Para ello, y ante una enfermedad
con unos costes tan elevados para las familias, resulta imprescindible brindar apoyo a
las familias afectadas, particularmente a los cuidado-
res, dotdndolos de recursos econdémicos, asistencia-
les y de apoyo eficientes. Las personas encuestadas
presentan también un amplio acuerdo en la opcién
residencial cuando ya no puedan valerse por ellas
mismos. La crisis vivida en las residencias de perso-
nas mayores durante la pandemia de la covid19 no ha
supuesto cambios en este parecer.

Finalmente, el estudio muestra un claro apoyo de la
poblacién a una ley de regulacion de la eutanasia
que contemplara a las personas con Alzheimer en
fase avanzada que hubieran manifestado esta vo-
luntad por escrito, cuando su capacidad de discerni-
miento estaba preservada. B
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3 Proximidad, preocupacion
y vision general

3.1. Proximidad a la enfermedad de Alzheimer

Se estima que, en nuestro pais, mds de 900.000 personas padecen demencid', principal-
mente a causa del Alzheimer, una enfermedad que tiene efectos devastadores, no solamen-
te en la persona afectada, sino también en quienes la rodean.

Los resultados obtenidos en la encuesta confirman el gran impacto que esta enfermedad
tiene en la sociedad espaiiola. En estos momentos, dos de cada tres personas (el 67%
de la poblacién) manifiestan conocer, o haber conocido, a alguien de su entorno que
padece, o ha padecido, la enfermedad de Alzheimer. En el 28% de los casos se trata
de un familiar de primer grado (abuelo/a, padre/madre o hermano/a) y en un 23%, de
un conocido/a. M

La enfermedad de Alzheimer es la causa mas comun de demencia.
¢Alguien de su entorno préximo padece o ha padecido Alzheimer?

Un familiar de primer grado (mi abuelo/a, padre/madre, hermanoya)
23 % Un conocido/a
179% Otro miembro de la familia

2 % Un/a amigo/a

1% Un/a companero/a de trabajo

=}

=}

=}
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3.2. Condiciones de salud que mas preocupan

La preocupacion de desarrollar Alzheimer en el futuro es alta entre la poblacién espariola.
A pesar del impacto de la crisis del coronavirus, un amplio porcentaje de las personas
encuestadas considera que el cdncer (70%) y el Alzheimer (64%) son las condiciones
de salud que mds les preocupa padecer. Ademds son las dos condiciones de salud
mads temidas, en un 48 y un 30%, respectivamente. Las enfermedades infecciosas, tipo
covid-19, irrumpen ocupando el cuarto lugar (44%), después del ictus (47%).

¢Qué condicion o condiciones de salud le preocupa llegar a tener?
&Y de éstas, a cual teme mas?

70%
(69%) 64%
(68%)
47%
0
8% 489 44%  40% .
(45%) (42%) 35% o
° (37%) 30%
(30%) 25%
(27%)
5% .
=4 4% 9, 3% 2%
{7%) 7% " 1% n ;
° o (J‘./") (1%) %) €]
° &) °
Cancer Alzheimer Ictus Enfermedades  Infarto Parkinson Depresion Diabetes
/Demencia infecciosas tipo

COVID-19*

Total ® [amas temida (%) Datos 2019 * No hay datos 2019

En general las mujeres se muestran mds preocupadas por las condiciones que pueden afec-
tar a su salud que los hombres, y el Alzheimer no es una excepcidn. Los resultados también
muestran que la preocupacién y el temor a desarrollar Alzheimer es mayor a partir de los 55
anos en ambos géneros.

Se constata una clara evolucién respecto a datos de hace poco mas de una década,
donde el cancer aparecia como la enfermedad mas temida por la poblacién espaio-
la. En un estudio del 2007, impulsado por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica, se
preguntd por las dos enfermedades cuyo diagnéstico generaba mds temor. El 79% de los
encuestados sefalé el cancer. El SIDA, con gran diferencia (34%), fue la sequnda enfer-
medad mds temida, sequida del Alzheimer (24%), las enfermedades coronarias (14%) y el
Parkinson (5%)’.
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Esta preocupacion es compartida a nivel global. En el estudio de ADI, los resultados mues-
tran que el 95% de la poblacién cree que acabard desarrollando demencia y el 78% de la
poblacién estd preocupada por ello. B

3.3. Principales problemas de salud a los
que se enfrentan las personas mayores

De forma destacada, la enfermedad de Alzheimer se considera el principal pro-
blema de salud al que se enfrentan las personas mayores. Esta enfermedad es
considerada uno de los principales problemas por el 83% de los encuestados, junto
con el parkinson (48%), la artritis (43%) y la hipertensién arterial (43%). En la encuesta
anterior el cdncer aparecia de forma destacada en segunda posicién. Ignoramos si
el fallecimiento por esta causa de diversas personas jovenes y famosas las semanas
previas a la actualizaciéon de la encuesta pudiera haber influido en la percepcién de las
personas encuestadas.

A medida que aumenta la edad de los encuestados y se tiene a una persona cercana
afectada por la enfermedad, aumenta también la consideracién del Alzheimer como el
principal problema de salud al que se enfrentan las personas mayores. B

¢Cuales son los principales problemas de salud

83% alos que se enfrentan las personas mayores?
(73%)

48%

31%) 43% 43%
% 43% 400 40% 40%
(29%) (36%) (56%)" (37%)0 (30%;) 35% 35%
(32%) (31%) 34%

24%
(29%)
Alzheimer  Parkinson  Artritis ~ Hipertension  Cancer Ictus Problemas  Infarto  Diabetes Enfermedades Depresion
/Demencia arterial reumaticos infecciosas
tipo COVID-19*
Total (%) Datos 2019 * No hay datos 2019
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3.4.Vision general y percepcion
del apoyo que reciben las familias

En la encuesta se pregunté a los participantes qué les venia a la cabeza cuando oian el
término Alzheimer. Las palabras mds repetidas fueron memoria, olvido y pérdida. En
menor medida, demencia vy tristeza.

j ~ demencia i =

mledo olvidar

2memoria
olvido

familiar

queridos
/
pe
recuerdos
tristeza

dependencia

El 68% de la poblacién considera que a la gente le incomoda hablar de la enferme-
dad de Alzheimer. Ademds, la mitad de las personas encuestadas opina que la socie-
dad no es consciente del impacto que tiene el Alzheimer en las personas afectadas
y en sus familias, y un 62%, que no se hace suficiente divulgacién en los medios de
comunicacién sobre la problemdtica de esta enfermedad.

En general, a la gente le incomoda hablar de la enfermedad de Alzheimer.

20% 47% 6% ¢
25% 68%
En De
desacuerdo  acuerdo
. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC
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El desconocimiento y las informaciones erréneas son fuente de estigma social. En
el caso de enfermedades como el Alzheimer, pueden contribuir al aislamiento social de
la persona afectada y de su cuidador, mermando asi el bienestar de ambos. También
pueden incidir en el retraso del diagnéstico cuando aparecen los primeros sinfomas y en
el acceso, lo antes posible, a tratamientos y cuidados que mejorarian su calidad de vida.
Es necesario seguir trabajando para normalizar la enfermedad mediante campa-
nas de sensibilizacion y acciones de divulgacion. Los medios de comunicacién, las
redes sociales, el cine, el teatro, la televisién y la literatura juegan también un papel
importante a la hora de dar voz a los afectados, aportar conocimiento y, en resumen,
contribuir a que el estigma asociado a esta enfermedad se continUe reduciendo.

Un 62% de los encuestados reconoce el trabajo que desarrollan los profesionales
sanitarios y considera que informan y orientan adecuadamente a los pacientes y sus
familiares. No obstante, el 72% de la poblacién valora que los recursos sociales y
asistenciales son insuficientes para acompanar y apoyar a las familias afectadas.

El frabajo que desempefian los profesionales sanitarios cuenta con una buena valora-
cién por parte de la poblacién. No obstante, en el caso de la enfermedad de Alzheimer,
es necesario mejorar la informacién y el apoyo que reciben las personas afectadas
y sus cuidadores, no solo en el momento del diagnéstico, sino también durante
todo el proceso de la enfermedad. Es importante que se tengan en cuenta las reper-
cusiones que esta enfermedad tiene en los familiares cuidadores y que el sistema pueda
prevenir situaciones de estrés y sobrecarga, asi como garantizar la formacién y el ase-
soramiento necesarios para llevar a cabo su tarea de cuidado en las mejores condicio-
nes y poder hacer previsiones de necesidades segin va avanzando la enfermedad. H

Los profesionales sanitarios informan y orientan
adecuadamente a los pacientes con Alzheimer y sus familiares.

13% ‘
25%  62%

n e
desacuerdo  acuerdo

21% 43%

Los recursos sociales y asistenciales son suficientes para acompanar
y apoyar a las familias afectadas por el Alzheimer.

41% 18% 6% )
2%  22%

En De
desacuerdo  acuerdo

. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC
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3.5. Ambitos en los que se deberia
invertir mas recursos

La poblaciéon espanola considera que los dos dmbitos en los que se deberia invertir
mds recursos son la salud (71%) y la investigacién (61%). Destacar que las personas
mayores (66-75 afos) son las que consideran mds prioritaria la inversién en investi-
gacién (72%). m

De los siguientes ambitos,
éen cudles cree que deberian invertirse mas recursos?

71%
61%
49%
30%
27%
16%
10%
2%
IR R DU E——
Salud Investigacion Educacion Pobreza  Medioambiente  Ayuda Depresion Diabetes

infantil humanitaria
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4 Conocimiento sobre
la enfermedad de Alzheimer

Los resultados obtenidos muestran que, en general, la poblacién espaiola posee infor-
macién sobre los aspectos bdsicos de la enfermedad de Alzheimer, aunque persisten
bolsas de desconocimiento en cuestiones importantes.

4.1. Conocimientos generales
sobre la enfermedad

Un 26% de la poblacion manifiesta tener un conocimiento alto de la enfermedad de
Alzheimer y un 24% reconoce tener un conocimiento bajo de esta. No obstante, para
explorar el grado de informacién de la poblacién, en la encuesta se plantearon diversas
afirmaciones ante las que los participantes tenian que manifestar su acuerdo o desacuerdo.

La poblacién demuestra tener un conocimiento general correcto sobre la enfermedad de
Alzheimer en los siguientes aspectos:

® El Alzheimer se puede curar con medicacién especifica (70% en desacuerdo,
18% de acuerdo, 12% NS/NC). La afirmacién es incorrecta ya que actualmente la
enfermedad de Alzheimer no fiene cura.

® Se puede reducir el riesgo de desarrollar Alzheimer llevando unos hdbitos
de vida saludables (70% de acuerdo, 21% en desacuerdo, 9% NS/NC). Efecti-
vamente, los hdbitos de vida saludables inciden positivamente en nuestra salud
cerebral, ya que nos permiten reducir factores que se consideran de riesgo para
el desarrollo de la enfermedad. A nivel mundial, segin los datos presentados
por ADI, solo el 54% de la poblacién considera que el estilo de vida influye en el
desarrollo de la demencia.

® Existen fGrmacos para paliar algunos sintomas de la enfermedad de Alzhei-
mer (68% de acuerdo, 22% en desacuerdo, 10% NS/NC). Los fdrmacos existentes
para la enfermedad de Alzheimer precisamente son Gtiles para paliar algunos sin-
tomas, lo que contribuye a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.
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Existen, no obstante, algunos temas en los que se constata mayor confusién:

® El Alzheimer se puede prevenir con medicacién especifica (51% en des-
acuverdo, 33% de acuerdo, 16% NS/NC). Esta afirmacién no es cierta, pero una
de cada tres personas manifiesta estar de acuerdo.

® Algunos suplementos alimenticios y/o terapias alternativas pueden de-
tener el avance de la enfermedad de Alzheimer (48% de acuerdo, 40% en
desacuerdo, 12% NS/NC). Casi la mitad de la poblacién se muestra de acuerdo
con una afirmacién que es incorrecta, puesto que ningln tratamiento, suple-
mento o terapia disponibles pueden detener, en la actualidad, el avance de la
enfermedad.

® Las personas con una mente activa no desarrollan Alzheimer (51% en des-
acuerdo, 40% de acuerdo, 9% NS/NC). Aunque la reserva cognitiva es un fac-
tor que contribuye a retrasar el posible deterioro cognitivo, haber desarrollado
una actividad intelectual infensa no actia como antidoto para el desarrollo del
Alzheimer.

Especialmente preocupante resulta la persistencia de percepciones errébneas en aspec-
tos de la enfermedad que resultan clave para su comprensién y abordaije:

® El Alzheimer es una consecuencia inevitable del hecho de envejecer (58%
en desacuerdo, 36% de acuerdo, 6% NS/NC). A pesar de que es el principal
factor de riesgo, el envejecimiento no es causa directa ni de Alzheimer ni de
demencia. Cuando una persona presenta sintomas de demencia, sea a la edad
que seq, es porque algo la estd causando, y no se trata de una mera conse-
cuencia del hecho de hacerse mayor. La enfermedad de Alzheimer, por las
alteraciones cerebrales que conlleva, es la principal causa de demencia, pero
no la Unica. No obstante, el 36% de la poblacién espanola considera que
desarrollar Alzheimer forma parte del proceso normal de envejecer.

El Alzheimer es una consecuencia inevitable del hecho de envejecer.

35% 29% 6% ’
58%  36%

En De
desacuerdo  acuerdo

. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC

Actitudes y percepciones de la poblacion espafiola sobre el Alzheimer - Fundacion Pasqual Maragall



Estos datos son similares a los obtenidos en la encuesta de ARUK en Reino Unido,
donde el 60% de la poblacién se mostraba en desacuerdo con esta afirmacion,
el 22% de acuerdo y el 17% no estaba sequro de la respuesta. En contraste, en
la encuesta mundial de ADI, un 70% afirma que la demencia estd causada por el
envejecimiento.

Es fundamental clarificar estos conceptos y reducir las bolsas de desconocimiento
que aun persisten. Considerar que el Alzheimer es inevitable conduce a acti-
tudes negativas hacia el valor del diagnéstico y pone en duda el papel de la
investigacion, ademas de contribuir a una perspectiva pesimista del envejeci-
miento. Presentar sintomas de demencia no es una consecuencia normal e inevi-
table de envejecer. Debemos sequir tfrabajando, por tanto, para mejorar la com-
prension de que la demencia puede estar causada por enfermedades, como
el Alzheimer, que deben ser investigadas y diagnosticadas, y que pueden ser
tratadas. Es necesario concienciar a la sociedad de que, ante la aparicién de los
primeros sinftomas, es necesario visitar al médico lo antes posible, asi como de que
existen tratamientos que, aunque no revierten la enfermedad, mejoran el bienestar
y la calidad de vida de las personas afectadas, sobre todo en las etapas iniciales.

® El Alzheimer es hereditario. Si tus padres lo han tenido tienes muchas posibi-
lidades de desarrollarlo t0 también (52% de acuerdo, 30% en desacuerdo, 18%
NS/NC). El Alzheimer no es hereditario, entendido como genéticamente determi-
nado, en la inmensa mayoria de los casos. La influencia de la herencia genética
en el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer Unicamente es determinante en
un 1% de los casos, o menos.

Estos datos constatan la necesidad de mejorar el conocimiento sobre los factores
que, en mayor o menor medida, pueden incidir en el desarrollo de la enfermedad
de Alzheimer. Se configura, como linea de actuacién clave, informar a los ciuda-
danos de la condicion multifactorial del Alzheimer y del caracter no determi-
nista de la herencia genética en la gran mayoria de los casos. Ampliando este
conocimiento reduciremos la preocupacion y la resignacién ante lo inevitable que
pueden estar cimenfando estas percepciones erréneas. M

El Alzheimer es hereditario. Si tus padres lo han tenido
tienes muchas posibilidades de desarrollarlo t también.

22% 39% 18% <
30% 52%
En De
. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC desacuerdo  acuerdo
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4.2. Conocimiento sobre
el impacto de los factores de riesgo

Los resultados de diferentes estudios cientificos permiten estimar que uno de cada tres
casos de Alzheimer podria prevenirse siguiendo un estilo de vida saludable y controlando
los factores de riesgo®. Sin embargo, segin el informe de ADI, una de cada cuatro perso-
nas en el mundo afirma que no hay nada que se pueda hacer para prevenir la demencia.

Diversos factores de riesgo se asocian con el desarrollo de la enfermedad de Alzheimer.
Algunos de ellos son no modificables, como la edad y la genética, pero otros son modifi-
cables y se relacionan con la salud cardiovascular y el estilo de vida. Recientemente,
la Organizacién Mundial de la Salud ha publicado unas nuevas recomendaciones’, vincu-
ladas al estilo de vida y basadas en la existencia de evidencias cientificas, para reducir el
riesgo de padecer deterioro cognitivo y demencia. En ellas se incluyen hdbitos saludables,
tales como practicar ejercicio fisico, no fumar, evitar el sobrepeso, llevar una dieta equili-
brada y controlar los factores de riesgo cardiovascular, entre otros.

Como premisa general, como hemos visto, el 70% de los encuestados se muestra de
acuerdo con que el Alzheimer se puede prevenir mediante hdbitos de vida saludables. No
obstante, ante el planteamiento de qué condiciones de salud podrian ver disminuido su
riesgo mediante este fipo de hdbitos, el Alzheimer solo es considerado por el 22%. En
cambio, la poblacién se muestra mucho mds convencida y concienciada del impacto de
los hdbitos de vida saludables en el riesgo de padecer un infarto (75%) o diabetes (73%).

Mediante habitos de vida saludables se puede reducir el riesgo
de padecer algunas alteraciones de salud.
¢Para cudles de las siguientes cree que esto es cierto?

75% 73%

S1% 45%
0 40%
22%
13%
Infarto Diabetes Ictus Cancer Depresion Alzheimer Parkinson
/Demencia
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Para evaluar el conocimiento sobre los factores de riesgo, se solicité a las personas par-
ticipantes que identificaran, de una lista predeterminada, aquellos posibles factores que
podrian incrementar el riesgo de desarrollar Alzheimer. Los factores identificados mayor-
itariamente fueron envejecer (58%) y la genética (55%), que son los principales facto-
res de riesgo no modificables. De entre los factores de riesgo modificables identificados,
destaca el bajo nivel de actividad intelectual (47%). Solo alrededor de un tercio de la
poblacién relaciona el estrés (32%), el sedentarismo (30%) y los hébitos nocivos (30%)
con el riesgo de Alzheimer. Ofros aspectos que se relacionan directamente con la salud
cardiovascular, como la tensiéon alta o el colesterol, apenas son considerados.

¢Qué factores de los siguientes incrementan el riesgo de padecer Alzheimer?

58% Envejecer

55% Genética

47% Bajo nivel de actividad intelectual
32% Sufrir estrés

30% Sedentarismo

30% Habitos nocives {furnar, beber en exceso)
23% Sufrir depresion

18% Dieta desequilibrada

16% Insomnio

12% Tension alta

6% Colesterol

5% Diabetes

Es clave concienciar a la ciudadania sobre la importancia de actuar sobre los factores
de riesgo modificables y la incidencia que la adopcién de hdbitos de vida saludables
puede tener en la prevencién de enfermedades como el Alzheimer. Seria conveniente, por
lo tanto, impulsar campaiias y acciones de sensibilizacién, dirigidas tanto al piblico
general como a los profesionales sanitarios, y promocionar programas educativos en es-
cuelas e institutos. Deberia ser obligatoria la inclusidén de estos mensajes en campanias de
salud publica para fomentar hdbitos saludables, asi como en los consultorios de atencién
primaria de los servicios de salud.
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Asi mismo, se deberia trabajar para evitar la percepcién determinista de factores de
riesgo no modificables, como la edad y la genética. Aunque la edad es el principal
factor de riesgo del Alzheimer, no es una consecuencia inevitable de envejecer. Del mismo
modo, hay ciertos genes que pueden conferir mayor vulnerabilidad para desarrollar la en-
fermedad, pero, en si mismos, no son determinantes. Solo en un porcentaje muy pequefio,
inferior al 1% de los casos, su causa puede atribuirse directamente a la genética. B

4.3. Conocimiento sobre
el tratamiento del Alzheimer

A pesar de que en la actualidad no existen tratamientos efectivos para frenar, curar o
prevenir la enfermedad de Alzheimer, las personas afectadas cuentan con tratamientos,
farmacoldgicos y no farmacoldgicos, que les ayudan a gestionar los sinfomas de la enfer-
medad, mejorando asi su calidad de vida.

La mayoria de los encuestados considera correctamente que los tratamientos existentes
ayudan a paliar los sintomas (61%) y mejoran la calidad de vida (57%). No obstante,
se observan bolsas de desconocimiento respecto a su eficacia: un 26% considera que
frenan la enfermedad, un 20% que ayudan a recuperar la cognicién, un 18% que pre-
vienen la enfermedad, y un 15% que no sirven para nada.

Preguntados por opciones de tratamiento concretas, la gran mayoria de los encuestados
considera que los tratamientos mds utilizados para tratar el Alzheimer son las terapias
para estimular la memoria y otras capacidades (69%), sequidas de las terapias para
mejorar el bienestar de las personas afectadas (51%) y los medicamentos para ali-
viar los sinftomas (46%). A pesar de la ausencia de tratamientos que modifiquen el curso
de la enfermedad, casi la mitad de la poblacién cree que se emplean medicamentos
para frenarla (42%). Esto probablemente se deba a una interpretacién derivada del
efecto paliativo de los medicamentos sobre los sinfomas. Por ofro lado, un 19% apunta a
la utilizacién de vitaminas y suplementos alimenticios y un 10%, a los remedios naturales.

Estos resultados sefalan la confusién existente sobre los fratamientos disponibles para la
enfermedad de Alzheimer, lo que puede condicionar las expectativas sobre su efectividad
real. Ademds, se debe sequir trabajando para desterrar convicciones acerca de la eficacia
de productos y remedios sin base cientifica. l
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5 Actitudes ante
la enfermedad de Alzheimer

Mientras contindan los esfuerzos por enconfrar fratamientos para prevenir la apari-
cién de la enfermedad, cada vez resulta mds evidente que la mejor opcién es empezar
a fratar a las personas afectadas cuando aparecen los primeros sinfomas, que es
cuando las terapias actualmente disponibles aportan los mayores beneficios. Por ofro
lado, la identificacién de personas con riesgo elevado o en etapas muy iniciales de la
enfermedad serd esencial para avanzar en la investigacion y el desarrollo de nuevos
tratamientos preventivos.

5.1. Determinacion del riesgo
de padecer Alzheimer

La determinacién del riesgo de desarrollar demencia es uno de los objetivos que persigue
la investigacién actual de la enfermedad de Alzheimer. Cada vez mds, los proyectos que
se pongan en marcha requerirdn revelar esta informacién a las personas

que presenten un riesgo elevado y enrolarlas en estudios y ensayos para

prevenir y retrasar el inicio de la demencia.

Un 89%

o . . . . . .
Un 89A.de !u Poblqmon querria saber su riesgo de padecer A’Izhel dela poblac1on
mer y, si existiese una prueba que lo determinase, se la haria. De P
estas personas, casi la mitad afirma que sequro que si haria la prueba querTia saber
(49%) y un 40% manifiesta que probablemente la haria. Un 10% afirma su l‘iesgo
que seqguramente no la haria y solo un 2% se manifiesta definitivamente
contrario a realizarla. Tras la irrupcién de la pandemia por Covid-19 la de pa(.lecer
poblacién muestra mayor interés en disponer de informacién relativa a Alzheimer.
su salud.

|

Estos resultados son parecidos a los obtenidos en la encuesta mundial

impulsada por ADI, donde casi el 82% de los encuestados llevaria a cabo un test genético
para conocer su riesgo de desarrollar la enfermedad. En la encuesta de ARUK en Reino
Unido, a una pregunta similar, un 73% contesté de forma afirmativa y un 25% se mostré
contrario a recibir esta informacién.
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A pesar de que resulta necesario profundizar en la valoraciéon del impacto emocional de
la revelacién del riesgo de desarrollar Alzheimer, los resultados obtenidos indican con cla-
ridad que la poblacién estaria receptiva e interesada en disponer de esta informaciéon. B

Si una prueba pudiera determinar su riesgo de padecer Alzheimer, /querria saberlo?

8%
(13%)

. Definitivamente no

Seguramente no
40%
(39%) Probablemente si

. Seguro que st

(%) Datos 2019

5.2. Actitudes ante el diagnostico precoz

Todo apunta a que las terapias futuras retrasardn el inicio y la progresiéon de la de-
mencia, y se dirigirdn a pacientes en fases cada vez mds precoces de la enfermedad.
El avance de estas investigaciones, por lo tanto, requiere la buena disposicion de los
ciudadanos a recibir un diagnéstico lo antes posible y a participar, aun sin experi-
mentar problemas cognitivos, en estudios de investigacién o ensayos clinicos.

Para conocer la predisposicién a recibir un diagndstico precoz, antes de la apariciéon de
los sinfomas, y la motivacién que hay detfrds de esta decisién, en la encuesta se pregun-
t6 a los participantes si se someterian a una prueba que indicara si se encuentran en
una fase muy precoz de la enfermedad de Alzheimer aunque no fengan ningin sintoma.
La prdctica totalidad de la poblacién (94%) querria saber si se encuentra en una
fase precoz del Alzheimer a pesar de no tener sintomas, por lo que podemos consi-
derar que la ciudadania comprende el beneficio y estd concienciada de la importancia
del avance de la investigacion.

Un 61% de los encuestados afirmé que se haria la prueba, incluso sabiendo que los
tratamientos existentes ni curan ni retrasan la enfermedad. Los motivos principales
son poder recibir un tratamiento apropiado para reducir el impacto de la enfermedad
(59%), poder contribuir al avance de la investigacién participando en estudios o ensa-
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yos clinicos (53%) y poder tener tiempo para reflexionar sobre el futuro y tomar decisio-
nes de tipo legal y financiero (52%).

Por otro lado, un 33% afirmé que se realizaria la prueba Unicamente si pudiera re-
cibir un tratamiento que pudiera modificar el curso de la enfermedad y el 5% se mos-
tré contrario a realizarse la prueba, principalmente porque preferiria no preocuparse
hasta que los sinftomas se manifestasen ni preocupar a su familia antes de tiempo. B

Si pudiera someterse a una prueba que indicara que esta en una fase muy precoz
de la enfermedad de Alzheimer, aunque no tuviera ningtin sintoma, (qué haria?

. No me haria la prueba.

Me haria la prueba finicamente si pudiera recibir un
tratamiento que pudiera modificar el curso de la enfermedad.

Me haria la prueba a pesar de saber que los tratamientos
existentes ni curan ni retrasan de la enfermedad.

5.3. Participacion en estudios de investigacion

En la encuesta se ha evaluado también la predisposicién de la ciudadania a implicarse
activamente en el avance de la investigaciéon. Para ello se ha preguntado a los partici-
pantes si, aun sin estar afectados por la enfermedad de Alzheimer, estarian dispuestos
a participar en diferentes tipos de investigacion.

Los estudios de investigacion no pre-
senciales basados en responder cues-
tionarios son la opcién en la que partici-
parian mds personas, concretamente el
87% de la poblacién. El 72% manifiesta
que parficiparia en la realizacion de
pruebas y visitas médicas. Finalmente,
el 42% afirma que estaria dispuesto
a formar parte de ensayos clinicos de
nuevos medicamentos para prevenir
el Alzheimer. Destaca el porcentaje de
personas que no saben si participarian
u optan por no contestar, alcanzando el
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7, el 16 y el 29%, respectivamente. En los resultados obtenidos se observa que la in-
clinacién a participar en proyectos de investigacién decae a medida que aumenta la
dedicacién requerida y el cardcter invasivo de las pruebas.

La alerta sanitaria por la covid-19 ha puesto de manifiesto la importancia de la investi-
gacién para hacer frente a los retos sanitarios y, sequramente, ha contribuido a aumen-
tar la predisposicién de los ciudadanos a participar activamente en su avance.

Axn sin estar afectado por la enfermedad de Alzheimer...

¢Participaria en estudios

¢Participaria en ensayos clinicos ¢Participaria en estudios de investigacion no presenciales
de nuevos medicamentos para que solo implicaran la realizacion sobre el Alzheimer basados
prevenir el Alzheimer? de pruebas y visitas médicas? en responder questionarios?

16%
(19%)

29%
(28%)

Wsi o NS/NC (%) Datos 2019

Como hemos apuntado con anterioridad, el abordaje de la prevencién de la enferme-
dad de Alzheimer ha supuesto el traslado del foco de la investigacién de las personas
diagnosticadas a las personas asintomdticas en riesgo. Estos resultados muestran una
gran oportunidad para que la poblacién juegue un rol activo en el avance de la in-
vestigacion de esta enfermedad. No hay que relajarse, no obstante, en los esfuerzos
de comunicacién y sensibilizaciéon para vencer las barreras ain existentes y persuadir a
los ciudadanos de que su compromiso es esencial para disponer de futuros tratamientos
efectivos, asi como informar de las diferentes opciones de participacién disponibles. H
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6 Percepciones
sobre la investigacion
y Su avance

La poblacién espafola confia en el avance de la ciencia, pero considera que no se es-
tdn dedicando suficientes recursos a la investigacion de la enfermedad de Alzheimer.

6.1. Percepcion sobre
el avance de la investigacion

El 79% de la poblacidon es optimista respecto al avance cientifico y confia en que se
encontrard una cura para la enfermedad de Alzheimer y que llegard a ver avances
cientificos relevantes para su curacién (73%).

Confio en que se encontrara una cura para el Alzheimer.

% 16% 47% 3%

%) (13%) (51%) (6%) {

18%  79%
(15%) (79%)

En De
desacuerdo  acuerdo
. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC (%) Datos 2019

Por otro lado, uno de cada dos entrevistados piensa que no se estd avanzando en la
busqueda de un tratamiento (65%) y un 68% considera que la investigacién para la
enfermedad de Alzheimer no recibe los recursos necesarios.
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La investigacion para la enfermedad
de Alzheimer recibe los recursos necesarios.

47% 17% 10% 68%  21%

(42%) (16%) (119) (68%) 20%)

En De
desacuerdo  acuerdo
. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC (%) Datos 2019

En opinién de los ciudadanos, la situacién actual de crisis sanitaria generada por la
covid-19 y la urgencia de encontrar una vacuna a esta enfermedad no deberia restar
importancia a la investigacién de la enfermedad de Alzheimer, que deberia sequir
siendo prioritaria. H

En el momento actual la investigacion en Alzheimer no ha de ser prioritaria.

33% 18% 2% .
2%  26%

En De
desacuerdo  acuerdo
. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC

6.2. Lineas de investigacion prioritarias

La encuesta ha preguntado también sobre las lineas de investigacién sobre la
enfermedad de Alzheimer que los participantes consideran que deberian priorizarse
entre una lista de seis opciones. La investigacion de tratamientos para curar la
enfermedad y de tratamientos para prevenir la enfermedad han sido las opciones
consideradas prioritarias (59%), sequidas por la investigaciéon para detectar antes
la enfermedad (54%). La conciencia de la importancia de investigar la prevencién de
esta enfermedad estd aumentando entre los ciudadanos y el estudio del impacto de la
covid-19 en las personas con Alzheimer no se percibe como una linea de investigacion
a priorizar.
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59%

(59%)

Tratamientos
para curar
la enfermedad

(%) Datos 2019

¢Qué lineas de investigacion sobre la enfermedad

de Alzheimer considera que deberian ser prioritarias?

59%

(54%)

Tratamientos
para prevenir
la enfermedad

* No hay datos 2019

48%
(45%)

Para detectar
antes
la enfermedad

34%
(36%)

Para mejorar la
calidad de vida
de las personas
afectadas y/o sus
cuidadoes

28%

(27%)

Para reducir el
riesgo de sufrirla
através de la
modificacion de
hébitos de vida

25%

(25%)

Tratamientos
para paliar
los sintomas

9%

Investigacion
del impacto de
la crisis de la
COVID-19 en las
personas con
Alzheimer*

Avanzar en el conocimiento de las causas del Alzheimer, asi como en su deteccién y pre-
vencion, deberia ser una prioridad estratégica y reflejarse en asignaciones presu-
puestarias adecuadas para su investigacion. Es necesario un mayor esfuerzo, tanto
por parte de la Administracién publica como de las instituciones privadas. Resulta in-
dispensable facilitar y propiciar el mecenazgo cientifico de empresas, instituciones
y particulares, asi como encontrar férmulas efectivas para invitar a la ciudadania a
comprometerse en proyectos de su confianza y contribuir, también econémicamente, al
avance de la investigacion de esta enfermedad. B
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7 Actitudes ante un futuro
diagnostico de Alzheimer

7.1. Actitudes ante un futuro
diagnostico de Alzheimer

Ante la hipotética posibilidad de recibir un diagnéstico de Alzheimer en el futuro, el 92%
de las personas encuestadas querria que se contara con su opinién mientras pudie-
ra expresarla y poder tomar sus propias decisiones. El 76% se muestra en desacuer-
do (el 53% en firme desacuerdo) ante la posibilidad de pedir que no se le comunica-
ra el diagnéstico, aunque persiste un 22% que pediria a su familia que mantuviese
en secreto el diagnéstico.

Si en el futuro se le diagnosticara Alzheimer...

... querria que se contara con mi opinion
mientras pudiera expresarla y poder tomar decisiones

5% 3%

desacuerdo

... pediria que no me comunicara el diagndstico

23% 9% 8%

76%

En
desacuerdo

... pediria a mi familia que lo mantuviese en secreto

67%

En
desacuerdo

. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC
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16%

De
acuerdo

)
22%

De
acuerdo

29



Estos resultados coinciden con las actitudes a nivel mundial que presenta el estudio de
ADI, donde el 91% de la poblacién considera que no se deberia esconder el hecho de
tener demencia. En esta misma encuesta, no obstante, un 20% de la poblacién afirma
que mantendria su diagndstico en secreto ante otras personas.

Tradicionalmente, la sociedad no ha tenido en cuenta la opinién de las personas con
Alzheimer. Afortunadamente, las asociaciones de familias afectadas estdn empezando
a organizar grupos donde las personas diagnosticadas ex-
presan sus opiniones. Es imprescindible dar voz a los afec-
tados y que su experiencia y aportaciones sean tomadas en
consideracién. Los avances en el diagndstico precoz, con

personas diagnosticadas en fases cada vez mds iniciales, Las aso.c.lacmnes
permiten iniciar este camino. de familias afectadas

El 88% de los encuestados querria dejar por escrito unas estan er,npezando
voluntades anticipadas sobre sus preferencias respecto d organizar grupos

al tratamiento a recibir en fases avanzadas de la enfer- donde las personas
medad. La ley recoge diversas férmulas legales para ga- . .

rantizar que se cumpla la voluntad de una persona que en dlagnostlcadas L.

el futuro pudiera ver anulada su capacidad de expresarla, expresdrl sus opmiones

entre ellas el documento de voluntades anticipadas o tes-

tamento vital. Seria oportuno informar a la ciudadania de —

las herramientas juridicas existentes y sobre la necesidad de

anticipar cuestiones legales ante un eventual diagnéstico de

Alzheimer. En el momento de dejar por escrito las voluntades, las capacidades deben
estar suficientemente preservadas, por lo que debe pensarse en ello, como muy tarde,
cuando aparecen los primeros sinfomas.

En lo que respecta a los cuidados, el 72% de los entrevistados manifiesta que le gusta-
ria ser cuidado por su familia y permanecer en su hogar el méximo tiempo posible,
pero que, cuando no pueda valerse por si mismo, querria ser trasladado a vivir a
una residencia (70%). El impacto de la covid19 y la crisis vivida en las residencias de
personas mayores durante la pandemia no ha supuesto cambios en la consideracién de
los centros residenciales que hayan afectado a este parecer.
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Si en el futuro se le diagnosticara Alzheimer...

... me gustaria ser cuidado por mi familia

y permanecer en mi hogar el maximo de tiempo posible '
22% 72%
14% 31% 6% Q%) (67%)
(129%) (29%) 12%)

En De
desacuerdo  acuerdo

... me gustaria que, cuando no pueda valerme por mi mismo,
me trasladaran a vivir a una residencia

13% 31% 8% 22% 70%
(11%) (32%) 9%) (18%) (73%)

En De
desacuerdo  acuerdo

. Nada de acuerdo Poco de acuerdo Algo de acuerdo . Muy de acuerdo NS/NC (%) Datos 2019

A medida que avanza la enfermedad de Alzheimer, se hacen imprescindibles los cui-
dados permanentes y la presencia constante de un cuidador. Esta situacion de depen-
dencia puede prolongarse durante afos, lo que hace del Alzheimer una de las enfer-
medades mds costosas. Estos costes, directos e indirectos, en un 70% son asumidos
por las familias'. Ademds, un estudio reciente™ concluye que las estimaciones actuales
sobre el impacto econémico de esta enfermedad solo muestran la punta del iceberg,
ya que se pasan por alto muchos costes ocultos, como la atencién médica a los cuida-
dores familiares, o aspectos intangibles, como la reduccién de la calidad de vida tanto
de la persona afectada como de su cuidador. Es necesario dar apoyo a las familias
afectadas, particularmente a los cuidadores, dotdndolos de recursos econémicos,
asistenciales y de apoyo eficientes para hacer frente a los elevados costes de esta
enfermedad. B

Actitudes y percepciones de la poblacion espafiola sobre el Alzheimer - Fundacion Pasqual Maragall



7.2. Ley de regulacion de la eutanasia

Un 80% de la poblacién estaria a favor de una ley de regulacién de la eutana-
sia que contemplara a las personas con Alzheimer en fase avanzada que hubieran
manifestado esta voluntad por escrito cuando su capacidad de discernimiento estaba
preservada. Un 8% se manifiesta en contra de la eutanasia. Las mujeres se muestran
algo mds a favor de una ley de la eutanasia que tenga en cuenta la especificidad del
Alzheimer (un 84% de mujeres frente a un 76% de hombres) y los segmentos mds mayo-
res son los mds contrarios a la ley de la eutanasia (un 11% las personas de 55 a 64 afos
y un 18% las de 65 a 75 afos). B

¢Estaria a favor de una ley de la eutanasia que contemplara a las personas con Alzheimer
en fase avanzada que hubieran manifestado previamente esta voluntad por escrito?

. Estoy en contra de la eutanasia
No, estaria en contra de que las contemplara

. S, estaria a favor de que las contemplara
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9 Informacion técnica

Universo
Principal: Individuos (hombres y mujeres)
de entre 18 y 75 anos de Espaia.

Muestra

N principal= 1.001 entrevistas

Error mdximo +3,2%. Error méximo con
valores py q 50/50 y un margen de
confianza del 95,5%.

Actualizacién: N principal= 1.000
entrevistas. Error mdximo +3,1% . Error
mdximo con valores py q 50/50 y un
margen de confianza del 95.5.

Perfil del entrevistado (encuesta inicial)

Género Hombre
49%
18-24 afos 25-34 afos
Edad
“ 10% 19%
Ed .. Universitarios o técnicos  Estudios de grado

ucacion . :

de grado superior medio
38% 20%

Situacién Jornada completa Tareas del hogar
laboral 57% 6%
L Casado/a o vivo en pareja
Estado civil 64%
. Baja / Media-baja
Clase social i

Andalucia Aragén

18% 3%
Castillay Leén Castilla-La Mancha
AA.
cc 5% 4%
Madrid, Comunidad de Murcia, Regién

14% 3%
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Fechas del trabajo de campo
Del 26 de junio al 4 de julio de 2019.

Actualizacién:
Del 22 al 29 de junio de 2020.

Metodologia

Entrevistas online device agnostic
(CAWI) utilizando panel online propio
de Ipsos.

Duracion entrevista
Duracién media: 8 minutos.
Actualizacién: 4 minutos.

Mujer
51%
35-44 anos 45-54 afos 55-65 anos
23% 20% 15%
. Estudios de formacién Estudios
Bachillerato . .
profesional secundarios
17% 16% 6%
Jubilado/a En paro Estudiante
13% 7% 7%
Soltero/a Separado/a o divorciado/a
27% 7%

Media-media

44%
Asturias, Principado Baleares, Islas Canarias
2% 2% 5%
Cataluia Comunidad Valenciona  Extremadura
16% 1% 2%
Navarra, Comunidad Foral Pais Vasco Rioja, La
1% 5% 1%

66-75 anos
13%

Estudios primarios
3%

Jornada reducida/ intensiva
10%

Viudo/a
2%

Alta / Media-alta

42%

Cantabria
1%
Galicia
6%
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