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Objetivos

|dentificar las demandas y necesidades
no cubiertas percibidas por personas con

enfermedad de Alzheimer en estadios

tempranos.
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Metodologia
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Metodologia

Fases del proyecto

Revision de la
literatura

Identificar, sintetizar y
estructurar las principales
necesidades y demandas de
los pacientes con enfermedad
de Alzheimer temprano o
deterioro cognitivo leve

12 reunion
Comité asesor

Evaluar los resultados de la
revision de la literatura.
Revisar y definir el
cuestionario del estudio

Encuesta a
pacientes

Cuantificar las necesidades y

las demandas hechas por los

pacientes con enfermedad de
Alzheimer temprana o
deterioro cognitivo leve

https://www.lilly.com/es/ciencia/areas-terapeuticas/enfermedades-neurodegenerativas

22 reunion
Comité asesor

Evaluar los resultados de la
encuesta

Informe de
resultados

Elaboracién del informe de
resultados y difusion del
estudio
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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:
® Pacientes mayores de 18 anos.
@ Pacientes diagnosticados de demencia leve o deterioro cognitivo debido a Enfermedad

de Alzheimer

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.
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Resultados
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Resultados

Caracteristicas sociodemograficas

7%

% 87 pacientes

58%

(n=50)

@E _ 71 afios de edad media
(DE 7)

B Sur - Mediterraneo
| Centro - Noreste
I Norte-Noroeste
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Resultados

Caracteristicas Clinico-Sanitarias

@ 55% familiares directos de personas con

enfermedad de Alzheimer (N=48)

Ef& Sistema sanitario del
/5| diagnéstico

’ 75% publico
(n=65)

. 25%) privado

(n=22)

@ 68,6 anos - edad media al diagnéstico

(DE 7,5)
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Resultados

Situacion laboral

a

100% no trabaja

23% debido a la enfermedad de Alzheimer

21% trabajaba en el momento del
diagnéstico

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
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Resultados

Situacion laboral

) . - . .
63% solicitaron Ia ayuda estatal disponible relacionada con Ia
Promocién de la autonomia y atencion 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 (20%) tenian concedida la ayuda, y de ellas, la
mayoria considera que no se adaptan a sus necesidades
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Resultados

Conocimientos e informacién sobre la enfermedad de Alzheimer TSI

ve Balddaces |

A iﬁ;‘l

AN~ {

72% tenian poca informacion sobre la enfermedad de Alzheimer

antes del diagnostico
(nada/algo) —

Fuentes de informacién (antes del diagndstico)

—
-
-
-
-

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

‘ 12% internet

‘ 2% redes sociales

‘ 2% folletos o carteles en farmacias y hospitales

’ 23% otros
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Resultados

Actuacion del médico de familia en la primera visita

N
o

40 (46%)

N
o

w
()]

w
o

N
[¢)]

N
o

18 (21%)

Numero de pacientes (n, %)

17 (20%)

15 (17%) 14 (16%)
8 (9%)
6 (7%)

Derivacion a Neurologia  Pruebas en la misma Pruebas Primera consulta no Atribuy6 los sintomas a  Visitas posteriores sin No le dio importancia
consulta complementarias realizada en Atencion  causas no relacionadas nuevas pruebas
primaria con la EA

-
(6]

—_
o

()]
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Resultados .

Percepcion de los pacientes sobre el conocimiento de los médicos de la .
enfermedad de Alzheimer

Atencién Primaria: para identificacion de primeros sintomas

T )

Neurologia: para diagnéstico rapido y preciso

C % 50%

. Ninguno /Algo Bastante .Mucho Lo desconozco
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Resultados

Satisfaccion
SATISFECHO INSATISFECHO

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

Tiempo en consulta: Atencion Primaria (

L

Tiempo en consulta: Neurologia

sintomas - Neurologia)

Rapidez en el diagnéstico (tras aparicion primeros (

w
—_—
2
AN
o
2
\_/
)(.

Informacion recibida sobre opciones terapéuticas

A4

Tratamiento farmacolégico recibido (

Evaluado solo en aquellos pacientes que recibieron
tratamiento (n=80; 92%)

N
&
X
(@)
—_—
X
\_/
*

Implicacion en la toma de decisiones (

4, * El porcentaje restante corresponde a los neutrales
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Resultados

Satisfaccion

SATISFECHO NEUTRAL INSATISFECHO

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

Tiempo en consulta: Atencion Primaria 25% 33%

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

(mas rapido de lo esperado)  (dentro de lo esperado) (mas lento de lo esperado) (no lo sé)
Rapidez en el diagndstico (tras aparicion primeros 17% 34% 41%
sintomas - Neurologia)
Informacion recibida sobre opciones terapéuticas 31% 25% 44%
92% recibié tratamiento farmacolégico 36% 34% 30%
(totalmente/bastante) (nada/algo) (no lo sé)

Implicacion en la toma de decisiones 42% 51% -
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Resultados

Terapias no farmacoloégicas

ofl2])

BEE Al 75% les recomendaron una terapia no farmacologica

‘ El 920/0 ha realizado estas terapias, con un coste medio de 219,6€

18% recibio financiacion a través de una asociacion de pacientes

82% asumieron ellos mismos el coste

79% tuvo ayudas econdémicas

"
P

El 21% de los pacientes asumieron el coste de la terapia no farmacoldgica sin ayudas
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Resultados

Terapias no farmacoloégicas

Lugar de realizacion de las terapias no farmacolégicas
‘ 75% Fundaciones o Asociaciones de pacientes

11% Residencias especializadas en 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

00000

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

Terapias no farmacoloégicas

Terapias no farmacologicas que les hubiera gustado realizar
16

4 (39%) 14 (39%) 14 (39%)

12 (33%)
6 (17%)

Juegos de Actividades de Reminiscencia y Terapia Actividad fisica Terapia artistica  Estimulacion Zooterapia Terapia de Otras
memoria y aprendizaje orientacion ocupacional o sensorial cognitiva validacion
atencion

N
~

12 (33%)

-
N

N
o

(25%)

8 (22%)

6 (17%)

()]

5 (14%)

Numero de pacientes (n, %)

N

N

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

Ensayos clinicos

¢, Tu médico te ofrecid participar en un ensayo 0
clinico? ( 76A) )

(n=13) tuviera la oportunidad
(n=48)

62% participé 73% participaria si
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Resultados

Resultados sociosanitarios
Servicios usados o que les hubiera gustado utilizar

80

70

60

50

40

30

Numero de pacientes (n, %)

20

10

"
P

Casi el 80% de los pacientes necesito algun servicio, pero solo el
12% accedio de manera financiada

11 (13%)

31 (36%)
31 (36%)
48 (55%)
12 (14%) (A
27 (31%)
o
13 (15%) 10 (12%) 19 (22%)
10 (12%) 7 (8%) 6 (7%) 6 (7%) 3 (4%)
Centros de dia Cuidado domiciliario Promocion de la Autonomia Apoyo psicosocial Asistencia legal y financiera

Lo he utilizado, financiado por alguna entidad publica m Lo he utilizado, financiado por mi m No lo he utilizado, pero lo hubiera necesitado
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Resultados

Recursos sociosanitarios

Conocimiento de estos servicios a través de:
‘ 34% Asociaciones de pacientes

' 25% Neurodlogo

' 17% Busqueda propia (€j.: internet)

' 1% Amigo/conocido

' 1% Trabajador/a social de los centros de Atencidn

Primaria

@ 3% medico de Atencion Primaria

e,

w
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N
a

Numero de pacientes (n, %)
=) 3

a
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Barreras al utilizar estos servicios

34 (39%)

o
8 (21%) 7 (20%)
15 (17%)
8 (9%)
. -
Sin problema Falta de Falta de recursos Servicios Servicios no Otros
coordinacion economicos disponibles en el disponibles en el
entre diferentes lugar de lugar de
profesionales residencia, pero residencia

de dificil acceso
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Resultados

Acciones de mejora

l’
A~
\é

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%
= (61%) 50 (58%)
@ 50 46 (53%) 46 (53%)
c
.0
& 40 37 (43%)
o
()
©
o 30 26 (30%)
()
£ - 19 (22%)
z 14 (16%)

) .

0

Acceso temprano a Terapias no Disponibilidad de Servicios Concienciacién Incrementar los Incrementar los  Formacion de los Barreras Reformas laborales
pruebas farmacolégicas en  medicamentos adapatados alas  publica sobre la recursos tiempos de consulta  profesionales burocraticas para poder seguir
diagnésticas y a sanidad publica efectivos necesidades del enfermedad de econdémicos sanitarios trabajando
especialistas paciente Alzheimer

e,
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Limitaciones

1. El tamafno muestral reducido limita la generalizacion de los resultados a la totalidad de pacientes con enfermedad de

Alzheimer en fases tempranas.

2. La participacion de los pacientes a nivel de comunidades autonomas fue desigual, por lo que no se pudieron observar

diferencias o extraer conclusiones a nivel regional.

3. Todos los participantes fueron identificados a través de asociaciones de pacientes, lo que puede introducir un sesgo de

seleccion.
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Conclusiones
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Conclusiones

1.

2.

3.

4.

e,

Tras la aparicidon de los primeros sintomas, solo el 46% de los pacientes fue derivado a Neurologia en la primera consulta con el médico

de Atencion Primaria.

La mayoria de los participantes consideraron que los médicos de Atencién 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
- Lainformacion recibida sobre la enfermedad y las opciones terapéuticas disponibles

- El tratamiento farmacoldgico recibido

El 83% tuvo que asumir los gastos de la terapia no farmacoldgica y, entre estos, el 21% no recibid ningun tipo de ayuda econémica.

. . . . . Company Confidential © 2025 Eli Lilly and Company
https://www.lilly.com/es/ciencia/areas-terapeuticas/enfermedades-neurodegenerativas

24



Conclusiones

5. Aunque la mayoria de los participantes necesitd algun servicio sociosanitario, solo un 12% accedid a estos servicios con

financiacion de alguna entidad publica.

6. A ningun paciente se le ofrecio la posibilidad de adaptar su puesto de trabajo.

7. La mayoria de los participantes solicitaron la ayuda de la Ley de promocion de la autonomia, de ellos solo el 31% recibio las

ayudas.

8. La mayoria de los participantes consideraron que las ayudas no se ajustan a las necesidades reales de los pacientes.

9. 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

https://www.lilly.com/es/ciencia/areas-terapeuticas/enfermedades-neurodegenerativas
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