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Titol, resum i paraules clau:
Investigacié d’una campanya de conscienciaci6 de I'Alzheimer per a AFATE

L'Alzheimer es tracta d'una malaltia d'importancia creixent a tot el mon. Actuar
per tal que la poblacio, les organitzacions i les institucions publiques siguin més
conscients de la realitat d'aquesta malaltia es una tasca essencial, perd complexa, una
complexitat que prové en gran part per tota una realitat oculta d'estigma, de prejudicis i
d'interseccionalitats. A mesura que es produeix un important envelliment de la poblacio,
augmenta la dificultat per mantenir I'estat del benestar i resultara clau en el futur
augmentar la conscienciacio per part de la poblacié general en aquest tipus de mateéria.
Amb un envelliment saludable de la poblacié es podra millorar de manera molt
significativa la qualitat de vida de les persones i reduir I'impacte econdmic que suposa
aquest fenomen. Per tal d'analitzar com millorar I'estratégia de comunicacié d'AFATE,
s'ha adoptat una perspectiva holistica per descriure I'Alzheimer i tot el que I'envolta,
investigant associacions similars, entrevistant-les, investigant la perspectiva dels i de les
professionals del sector de la salut i coneixent el testimoni d'una persona familiar d'algu
amb Alzheimer. Tanmateix, s'ha posat un especial émfasi en la recerca d'un extens cos
de la literatura cientifica que avala les conclusions del treball i que ha sigut una guia
important pel seu enfocament. D'aquesta manera es contribueix a I'existent cos de la
literatura en aquesta matéria i s'extreuen conclusions que son en gran part extrapolables
a altres associacions. Finalment, s'identifiquen tres importants punts de millora en el
trajecte de les persones diagnosticades i les seves families des del primer moment qué

observen la possible preséncia de la malaltia.

El Alzheimer se trata de una enfermedad de importancia creciente en todo el
mundo. Actuar para que la poblacién, las organizaciones y las instituciones publicas
sean mas conscientes de la realidad de esta enfermedad es una tarea esencial, pero
compleja, una complejidad que proviene en gran parte de toda una realidad oculta de
estigma, prejuicios e interseccionalidades. A medida que se produce un importante
envejecimiento de la poblacion, aumenta la dificultad para mantener el estado del
bienestar y resultara clave en el futuro aumentar la concienciacién por parte de la
poblaciéon general en este tipo de materia. Con un envejecimiento saludable de la
poblaciéon se podra mejorar de manera muy significativa la calidad de vida de las
personas Yy reducir el impacto econémico que supone este fendmeno. Con el fin de
analizar como mejorar la estrategia de comunicacion de AFATE, se ha adoptado una
perspectiva holistica para describir el Alzheimer y todo lo que lo rodea, investigando

asociaciones similares, entrevistandolas, investigando la perspectiva de los



profesionales del sector de la salud y conociendo el testimonio de un familiar de una
persona con Alzheimer. No obstante, se ha puesto un especial énfasis en la busqueda
de un extenso cuerpo de la literatura cientifica que avala las conclusiones del trabajo y
que ha sido una guia importante para su enfoque. De esta manera se contribuye al
cuerpo de la literatura existente en esta materia y se extraen conclusiones que sén en
gran parte extrapolables a otras asociaciones. Finalmente, se identifican tres
importantes puntos de mejora en el trayecto de las personas diagnosticadas y sus
familias desde el primer momento en que observan la posible presencia de la

enfermedad.

Alzheimer's disease is becoming increasingly important worldwide. Taking action
to ensure that the population, organizations, and public institutions are more aware of
the reality of this disease is an essential but complex task. This complexity largely stems
from a hidden reality of stigma, prejudice, and intersectionalities. As the population ages
significantly, it becomes more difficult to maintain the welfare state, and increasing
awareness among the general population about this issue will be crucial in the future.
With a healthy aging population, the quality of life can be significantly improved, and the
economic impact of this phenomenon can be reduced. To analyze how to improve
AFATE's communication strategy, a holistic perspective has been adopted to describe
Alzheimer's and everything surrounding it, investigating similar associations, interviewing
them, researching the perspectives of health sector professionals, and hearing the
testimony of a family member of someone with Alzheimer's. Moreover, special emphasis
has been placed on searching for an extensive body of scientific literature that supports
the work's conclusions and has been an important guide for its approach. In this way, the
existing body of literature on this subject is contributed to, and conclusions are drawn
that are largely extrapolable to other associations. Finally, three important points of
improvement are identified in the journey of diagnosed individuals and their families from

the moment they first observe the possible presence of the disease.

Paraules clau: Alzheimer, estigma, marqueting.



Presentacio:

Com a estudiant que esta prop de finalitzar els seus estudis, resulta entusiasmant
saber que prompte tindré I'oportunitat de sortir al mén laboral i aportar valor a la societat.
En veure que existien linies de treball APS vaig tenir clarissim que volia aprofitar i no fer
un treball que tingués una finalitat Gnicament académica, sind que volia contribuir i que
tingués utilitat fora dels estudis. Saber que el present treball podia fer que es millorés
alguna cosa, encara que sigui minimament, ha fet que I'emprengui amb més ganes, fent
meés facil un projecte al qual fa falta dedicar-li moltes hores. Per sort mai he estat
relacionat directament amb ['Alzheimer, ja que cap familiar meu I'ha patit, perd
definitivament és una causa a la qual val la pena destinar tots els esforgos que siguin
possibles. Es tot un mén que, un cop veus més enlla d’allo tragic, també veus persones

meravelloses que mereixen més suport i visibilitat.

L'assignatura treballada al grau que més relacié ha tingut en aquest treball ha
sigut comportament del consumidor, tenint en compte que el focus s'ha situat en la
investigacio respecte de com pensa la poblacié mitjangant diverses disciplines. Aquesta
analisi a partir de molts punts de vista diferents fa que es tracti d'una assignatura que
ha influit molt aquest treball. També es pot relacionar amb fonaments de marqueting, ja
que es tracta d'una campanya de marqueting per a AFATE i s'ha investigat amb quines
iniciatives s'obtindria una major participacio de la gent i es produiria una millor estrategia
de comunicacio. Finalment, a disseny organitzatiu i a comportament organitzatiu s'ha
treballat repetidament el concepte de responsabilitat social corporativa, aplicable a
AFATE en gran manera a causa de la gran quantitat de persones que sén parts

interessades de les seves actuacions.



Introduccio:
1. Queé és I’Alzheimer?

L'Alzheimer és una malaltia neurodegenerativa que presenta creixents déficits
cognitius i funcionals (Ulep et al., 2018). La deméncia causada per la malaltia, que
comenga amb una fallida de la memoria subtil i pobrament reconeguda, a poc a poc es
converteix en més severa i, al cap del temps, incapacitant (Bird, 1993). Al voltant de 47
milions de persones al mén tenien alguna demeéncia el 2015 (Prince et al., 2015), un
nombre major que la poblacié espanyola d’aquell moment (Instituto Nacional de
Estadistica, 2015). Per al 2050 s’estima que la xifra de malalts de deméncia s’incrementi
fins al voltant de 130 milions de persones (Prince et al., 2015). Addicionalment, el cost
econOmic que representa aquesta malaltia per a la societat és molt elevat, estimat a
escala mundial en 544,5 mil milions d’euros el 2010 i en 737,4 mil milions al 2015, un
creixement en cinc anys del 35% (Wimo et al., 2017). La prevalenga d’aquesta malaltia
creix rapidament en gran part perque el percentatge de la poblacié de més de 65 anys

esta creixent més que qualsevol altre sector de la poblaci6 al mén (Ulep et al., 2018).

El tractament d’aquesta malaltia no es limita només al tractament farmacologic,
en el qual hi ha un cert consens que els inhibidors de colinesterasa soén relativament
efectius (pel fet que incrementen la quantitat d’'un determinat neurotransmissor,
l'acetilcolina; Gray i Hanlon, 2016), sin6 que també hi ha altres tractaments possibles.
Alguns exemples relatats per Zucchella et al. (2018) s6n I'exercici, la rehabilitacio
motora, la intervencié cognitiva, la terapia ocupacional, la terapia psicologica, la
musicoterapia, 'aromaterapia, la medicina complementaria o l'alternativa i fins i tot la
realitat virtual i els videojocs, a més d’altres opcions. Aquests mateixos autors afirmen
que la gestio apropiada dels pacients amb Alzheimer o deméncia €s una preocupacio
de salut publica important, pel fet que el tractament farmacologic té una efectivitat
limitada. Es per aix0 que cal remarcar la importancia d’associacions com I'’Associacié de

Familiars d’Alzheimer de les Terres de I'Ebre (a partir d’ara, AFATE).

I Convertit de dolars a euros a partir de la mitjana de la taxa de conversioé d’aquell mateix
any.



2. AFATE.

AFATE va comengar I'any 1993 a causa de la manca d’informacio i de recursos
dins la comarca del Baix Ebre per als malalts i els familiars d’Alzheimer (Associacio
Familiars Alzheimer Terres de I'Ebre, 2021). Relatant més el contingut de la pagina web
anteriorment citada, aquesta organitzacio es constitueix com a associacié I'any 2004 i
des d’aquell any ha continuat oferint les seves activitats i ampliant els tallers
d’estimulacié cognitiva arreu dels pobles de la comarca. També s’exposa la seguent

informacio:

» L'objectiu general de l'organitzaci6 és poder facilitar, millorar i supervisar
I'assisténcia als malalts d’Alzheimeri a les seves families per tal de millorar la qualitat
de vida dels malalts i dels cuidadors principals.

» Pel que fa als objectius especifics, son:

o Donar suport als cuidadors principals en les seves tasques diaries de cuidar
i acompanyar-los durant el proceés.

o Oferir atencié psicologica, social i legal als cuidadors i familiars.

o Evitar el risc d’aillament social del malalt i del cuidador principal.

o Donar a conéixer a la poblacié general les dificultats i els reptes d’aquesta
malaltia.

o Donar assisténcia als malalts d’Alzheimer mitjangant terapies perqué aixi
mantinguin les seves capacitats el maxim temps possible.

» Els serveis que ofereix van des de I'acollida a les noves families i 'acompanyament
durant el procés de la malaltia fins a I'atencié terapéutica per als malalts, I'atencio
social, psicologica i legal per a les families, cursos i conferéncies, fisioterapia a
domicili i la terapia artistica.

> Disposen de dues psicologues, una treballadora social, dos pedagogs-logopedes,

dos integradors socials, un fisioterapeuta i una advocada.
Altra informaci, a partir d’ara obtinguda de primera ma de I'empresa:

Les accions de conscienciacio que es duen a terme son principalment mitjangant
les xarxes socials i la pagina web (no es recullen dades sobre 'activitat dels seguidors,
que son 262 a la xarxa social Instagram i 3173 persones afegides al Facebook). Tenen
més de 300 socis i al voltant de 90 usuaris i es manté contacte amb les persones
relacionades amb l'associacié mitjangant correus, trucades, cartes, boca a boca,
WhatsApp, xarxes socials i la pagina web. Gracies a les dades proporcionades per al
present treball per part de la geréncia territorial de I'Institut Catala de la Salut, es coneix

que el nombre de persones diagnosticades d’Alzheimer a les Terres de I'Ebre son 1096



persones. Per posar en perspectiva el nombre d’usuaris que té I'associacid, aquest
representa un 8,2% de les persones diagnosticades, sense incloure les seves families i

cuidadors. L’ambit d’actuacié comprén Tortosa, Roquetes, Camarles, Palils i Aldover.

Han col-laborat amb entitats com La Caixa, Jesus es mou, I'Ajuntament de
Tortosa, Fes-te, FAFAC i CEAFA. Algunes empreses com Jabil, ADEC, la Cambra de
comerg de Tortosa i la HIFE participen economicament amb la seva causa, aportant del
10-20% dels seus ingressos. Cal tenir en compte que la seva actuacio, no obstant aixo,

és possible gracies a les subvencions.

Es desconeix per qué la gent deixa de fer-se socia, tot i que rarament és pel
servei que s’ofereix. S’ha comentat en diverses visites a I'associacié que la mentalitat
de Tortosa a I'nora de mobilitzar a la gent facilita molt poc les actuacions que volen dur
a terme, i que aquestes actuacions solen tenir més éxit en pobles més petits. No només
resulta dificil pel fet que sigui una associacio, el qual fa que la gent percebi I'organitzacié
d’'una manera concreta, siné que a més té I'Alzheimer al seu nom. Molta gent la
desconeix i a més la gent que si que la coneix no hi va o no participa. Es facil pensar
que l'activitat de I'associacio es basa en I'Alzheimer, pero esta més relacionada amb la
seva prevencié i amb la millora de la qualitat de vida de la poblacié general (o, almenys,
la d’aquelles persones al voltant de la mitjana edat). Es per aix6 que en la primera reunié
el president d’AFATE va dir que la gent s’hauria de “oblidar de I'Alzheimer”, en el sentit
que la seva accié va més enlla de la malaltia, i la gent ho hauria de veure d’aquesta
manera. Els seus tallers d’estimulacié cognitiva tenen participacié de persones que no
tenen cap tipus de deméncia diagnosticada, ja que, al cap i a la fi, afirmen que el cervell
és com la resta del cos, s’ha d’exercitar per estar sa sense necessitat de tindre cap

malaltia que el posi en risc.

Establint un vincle amb la informacié exposada anteriorment, seria important
identificar quines actuacions poden fer que la gent connecti amb 'associacio, potser de
manera més discreta. Algunes iniciatives que han agradat son la “capseta dels records”
de Monica Sales, la loteria que es va repartir el passat Nadal (i que va ser premiada) o
les ponéncies protagonitzades per persones com Carme Sabater, protagonista d’una
marca personal anomenada Namasté, o Victor Kiippers. Es possible que, tenint en
compte la relativa poca efectivitat del TFG de I'any passat en aquesta linia (dissenyant
una campanya de marqueting mitjangant xarxes socials), s’hagin d’explorar maneres
innovadores d’arribar a la gent i entendre en profunditat d’on ve el seu aparent poc

interés per I'Alzheimer i 'associacio.



AFATE és la destinataria d’aquest treball, que ha estat elaborat tenint en compte
les seves necessitats i la informacié obtinguda tant de I'entorn com de la recerca de
recursos bibliografics. El present TFG sorgeix de la necessitat de I'associacio

d’aconseguir mes recursos econdmics per poder continuar amb la seva activitat.
3. Associacions similars.
EMATE

A Tortosa existeixen altres associacions similars a AFATE com I'’Associaci6 del
Parkinson de les Terres de I'Ebre o I'Associacié d’Esclerosi Multiple Terres de I'Ebre (a
partir d’ara, EMATE). Aquesta ultima va ser visitada a efectes de fer un benchmarking
que permetés realitzar una analisi més critica. Amb aquesta analisi es pretenen
investigar possibles punts forts i punts febles, a més de les amenaces i oportunitats que
afecten de manera pareguda a les diferents associacions del territori. Abans d’exposar
la situacié d’aquesta associacio, es procedeix a dur a terme una breu contextualitzacié

sobre aquesta malaltia.

L'esclerosi multiple es tracta d’una de les malalties incapacitants no traumatiques
més comuns que afecten adults joves (Kobelt et al., 2017) i que a més existeix una
prevalenga cada cop major tant en paisos desenvolupats com en vies de
desenvolupament (Browne et al., 2014). Es tracta d’'una malaltia complexa, en la qual
encara es desconeixen bastant les causes (Dobson i Giovannoni, 2019). El 90% dels
pacients presenten un curs de la malaltia caracteritzat per I'aparicié d’episodis més o
menys reversibles, ciclics i que van deixant seqleles funcionals neuroldgiques
(Fernandez et al., 2015). Els simptomes son també diferents entre persones i es poden
presentar ailladament o amb diversos simptomes al mateix temps (Dobson i Giovannoni,
2019). L'estudi de Walton et al. (2020) afirma que la incidéncia d’aquesta malaltia és
aproximadament de 2,1 per cada 100.000 persones/any (és a dir, al cap d’un any dues
persones en un grup de 100.000 desenvoluparan aquesta malaltia). A efectes de no
subestimar el que representa aquest nombre, és necessari remarcar que el mateix
estudi estima que una persona és diagnosticada d’esclerosi multiple cada cinc minuts
en tot el mon. Cal afirmar, aixd no obstant, que llavors es tracta d’'una malaltia
significativament menys comuna que I'Alzheimer, el qual té una incidéncia aproximada
d’11,08 per cada 1.000 persones/any (Niu et al., 2017).

En vista d’aquest fet, no és d’estranyar que en entrevistar a aquesta associacio
hagin reportat que com es tracta d’'una malaltia amb poca incidéncia és dificil que es

pugui créixer. No obstant aixd, compten amb més de 60 socis.



EMATE es tracta d’'una associacié sense anim de lucre fundada I'any 2007 i neix
de la col-laboracié¢ i l'intercanvi entre persones afectades (EMATE, 2015). Els serveis
exposats pagina web d'EMATE (2015) son:

» Un assistent social per afectats i familiars. Gestiona graus de discapacitati qualsevol
altra ajuda disponible i gestions necessaries.

» Un fisioterapeuta. Ofereix terapies en grup de rehabilitaci6 a més de terapies
individuals a domicili.

> A la pagina web també consta una psicdloga, tot i que des de l'associacié han

assegurat que aquest servei no s’ha pogut continuar oferint.

Entrevistant a aquesta associacié, s’han pogut observar molts reptes comuns
amb AFATE i que poden fer que la present investigacié pugui tenir beneficis que
s’estenguin més enlla de la conscienciacid6 de I'Alzheimer. En el seu cas també
acudeixen tant els mateixos malalts com els familiars i com no hi ha una cura en aquest
moment la seva importancia radica en la millora de la qualitat de vida de les persones
que pateixen aquesta malaltia. També s’enfronten a un estigma per part de la societat,
ja que, en ser un grup petit de persones que presenta simptomes diversos i sovint

intermitents, la gent no ho entén.

Helena Sauras, una de les dues dones entrevistades a 'associacio, escriptora
del llibre “Las Mil Lunas de una Mala Mar”, comentava hi havia gent que fruit de la seva
manera de caminar se'n reia d’ella dient que “anava gaita”. Informen que aquesta
malaltia és més comu en dones i que és comu que les parelles d’aquestes dones les
deixin en conéixer el seu diagnostic. Aquest abandd no només es produeix per part de
la familia a vegades, sin6 també en els llocs de feina, que acomiaden a aquestes
persones fins i tot abans que els simptomes puguin suposar cap mena d’'impediment per
al correcte desenvolupament del seu lloc de feina. Es especialment sorprenent tenint en
compte que informen que el diagnostic pot ser tan prompte com a 20 anys. Tot i que aixo
també passa amb I'Alzheimer, podem apreciar que no és simplement I'edatisme el que
pot impulsar a 'acomiadament de les persones diagnosticades, sin6 també un fort

capacitisme que poc té que veure en el potencial d’aquestes persones cap a la societat.

L'altra protagonista de I'entrevista, Pepita Sancho, va en cadira de rodes i pateix
cada dia la discriminacio de la societat cap a persones amb la seva mateixa condicio.
Aquesta discriminacié ve en forma de vies publiques i establiments no adaptats per a
persones amb mobilitat reduida, per tant, hi ha una important falta de suport per part de
les institucions publiques (probablement també present en malalties com I'Alzheimer).

El compte d’Instagram, RodantPerTortosalVoltants, denuncia publicament aquesta
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situacio, amb imatges sorprenents de la realitat que viuen les persones que pateixen

aquesta condicio.

EMATE comparteix amb AFATE el fet que la majoria dels diners amb els quals
funciona provenen de subvencions publiques. En el seu cas, no hi ha cap empresa que
hi col-labori econdmicament. Quant a les seves actuacions amb éxit, reporten que van
dur a terme un acte a la Karibu, discoteca local del territori, que va arribar a moltes
persones, aixi que potser secunda el fet que desconnectar en certa manera de la
malaltia i dels sentiments que comporta pot ajudar que la gent sigui més receptiva a
interactuar amb I'organitzacié. Expressen la importancia del suport familiar i psicologic,
de la confianga amb els metges i de buscar suport entre les persones que també viuen
amb aquesta malaltia. Finalment, també comuniquen la importancia d’abandonar
lindividualisme que tant caracteritza la nostra societat i que almenys la gent col-labori
en la investigacio contra aquesta malaltia per tal que més gent no tingui per qué patir-la

en el futur.

Associacié Parkinson Terres de ’Ebre (APTE) i Associacio de Fibromialgia,
Sindrome de Fatiga Cronica i Sensibilitat Quimica Mdultiple de les Terres de 'Ebre
(AFCISQUIM).

A partir de la informacié dels triptics d’aquestes associacions es procedeix a fer

un breu resum de qui son, els seus objectius i quines actuacions duen a terme:

El Parkinson es tracta d'un trastorn degeneratiu del sistema nervios, els
simptomes del qual sén la tremolor en repos, la lentitud en els moviments, inestabilitat
postural i rigidesa. La malaltia és cronica, progressiva i multisistémica, amb simptomes
que empitjoren amb el temps. L’associacié Parkinson Terres de 'Ebre (APTE) neix el
2003, oferint informacio, assessorament, suport emocional i atencio directa e integral al
malalt i a la seva familia per tal d’aprendre a conviure amb aquesta malaltia. APTE
disposa d’un gran ventall de perfils professionals per assolir aquesta finalitat, adaptant
els seus serveis a cada persona i oferint rehabilitacié en els camps de la psicologia,

terapia ocupacional, fisioterapia, treball social, logopédia i psicomotricitat.

Entre les sindromes de sensibilitzacié central, es troben tres patologies, les quals
sén la fibromialgia, la sindrome de fatiga cronica i la sensibilitat quimica multiple. En
primer lloc, la fibromialgia és una malaltia caracteritzada per ocasionar, entre altres
simptomes, un dolor generalitzat que és de dificil explicacié. La sindrome de fatiga
cronica, d’altra banda, és una malaltia que provoca una fatiga invalidant i persistent
davant esforgos, encara que siguin petits, que a més no millora amb el repds. Finalment,

la sensibilitat quimica multiple és una sindrome que es presenta com un conjunt de
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simptomes, que estan vinculats a diversos agents i components del medi ambient
(ambientadors, colonies, suavitzants, desinfectants, etc). L'Associacié de Fibromialgia,
Sindrome de Fatiga Cronica i Sensibilitat Quimica Multiple de les Terres de I'Ebre
(AFCISQUIM) és una associacio sense anim de lucre que va néixer el 2007 amb la
finalitat de proporcionar ajuda i orientacié per tal de millorar la qualitat de vida de les
persones afectades per aquestes malalties i del seu entorn. Ofereixen serveis de

psicologia, fisioterapia, terapies complementaries i treball social.

Igual que les associacions anteriors, APTE i AFCISQUIM tenen en comu una
série de serveis en funcid de les necessitats de les persones i de les creades per les
respectives malalties dels usuaris d’aquestes organitzacions. L'objectiu, de nou, és
millorar la qualitat de vida a causa de la permanéncia d’aquestes malalties al llarg del
temps. A partir d’'una entrevista amb Maria Subirats, psicdloga de les associacions
d’aquest punt, s’ha pogut aprofundir més encara en tot el que s’ha pogut observar en
reunions prévies amb altres persones. La informacio extreta a partir d’aquesta entrevista

és la seglent:

Comunament amb la resta d’associacions del territori, hi ha hagut un efecte
pandémia, en el qual al principi va decréixer de manera important el nombre de socis,
perd actualment esta tornant a créixer, també amb una escassa “participacio altruista”
(socis no relacionats directament amb la malaltia). Amb relacié a aquest tipus de socis,
Maria afirma que la malaltia evoca emocions negatives, que ser conscient d’aquesta
problematica real implica una certa responsabilitat i que la gent prefereix no ser-ne
conscient. L'associacié cobreix un buit que deixa la sanitat publica, un sistema que
sistematicament deriva a les persones que pateixen aquests tipus de malalties
neurologiques a serveis de salut mental abans que se’ls derivi a altres serveis més
adients. No se sap ben cert si els serveis de neurologia deriven als usuaris a les
associacions, de fet és poc probable tenint en compte les declaracions d’altres
associacions. La persona entrevistada afirma que algunes persones, en ser
diagnosticades, han arribat a desitjar que el diagnostic fos un cancer, a consequéncia
del suport i a la mentalitat que hi ha al voltant d’aquesta malaltia en contraposicio a
aquestes malalties tan estigmatitzades. Gairebé sempre busquen segones opinions
amb esperances que el diagnostic sigui un altre. El fet que no hi hagi un horitzé a partir
del qual aquestes malalties deixen d’afectar a la vida d’aquestes persones fa que el
suport de la societat sigui menor. També es comenta que I'edatisme és perfectament
factible tenint en compte tot el suport que reben les malalties que pateix majoritariament
la gent jove, apareixent en la conversacio possibles diferéncies fins i tot en funcié del

génere a I'hora de buscar un diagnostic o en la reaccié dels metges. Finalment,
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s’esmenta que sovint aquests professionals de la salut se centren en la malaltia ja

diagnosticada ignorant simptomes que poden ser causats per altres patologies.

Maria reitera la importancia de realitzar un diagnostic tan prompte com sigui
possible. Els serveis oferts per aquestes associacions frenen en la mesura del possible
l'aven¢ d’aquestes malalties permetent importants millores en la qualitat de vida
d’aquestes persones al llarg del temps. Per tal de detectar futurs casos, és important
que la gent pugui buscar ajuda sense temor al com reaccioni la societat, o també els
metges. Aquests Ultims actors tenen un paper molt rellevant, han d’estar conscienciats i
coneéixer bé les malalties, atendre els pacients sense jutjar i conéixer la importancia del
diagnostic preco¢. En aquest cas, com que no es tracten de malalties mentals, les
persones poden ser més conscients de la preséncia d’aquestes patologies i llavors
buscar més un tractament, perd en I'Alzheimer, si no s’actua a temps, la persona
diagnosticada pot veure fins i tot afectada la seva capacitat per decidir qué ha de fer. En
conclusio, s’observen barreres molt importants perqué la gent pugui ser diagnosticada i
també es pot apreciar un error molt crucial a 'hora de canalitzar aquestes persones a

les associacions, que son claus per al seu futur, des dels sistemes de salut publica.
4. Quina informacié aporta el TFG anterior?

Durant el curs anterior a I'elaboracié d’aquest TFG, el curs 2022-2023, es va
elaborar un treball en aquesta mateixa linia, fet per Navarro (2023). Aquest treball també
tenia I'objectiu d’aportar possibles millores a I'estratégia de comunicacié d’AFATE.
Després de fer una analisi des d’una perspectiva tedrica enfocada en el marqueting i dur
a terme una recerca de fonts primaries, es van fer propostes de millora relacionades
amb la gesti6 de les xarxes socials. Tot i que en el present treball no s’explora aquesta
alternativa, Navarro (2023) va dur a terme una enquesta que permet emmarcar aquesta
problematica. L’analisi original dels resultats de I'enquesta consistia a fer una analisi
univariada, per tant, no es van fer inferéncies en caracteristiques intrapersonals que
estiguessin relacionades amb les respostes. S’ha procedit a establir correlacions a partir

dels resultats originals sol-licitats a 'autora del treball i amb el seu permis.

Recompte
Geénere Valors Percentatge
absoluts
Dona 297 74%
Home 105 26%
Total general 402 100%

Figura 1: recompte de génere de l'enquesta en valors absoluts i relatius.

Elaboraci6 propia a partir dels resultats de Navarro (2023).

13



Van respondre a I'enquesta un nombre considerable de dones amb relacio als
homes. Un estudi exposat en aquest treball i que sera tractat més endavant va trobar
que les dones reaccionaven més positivament a una campanya de conscienciacié de
l'Alzheimer (Van Gorp et al., 2012) tot i que no s’han trobat més diferéncies entre
géneres en cap altre article, aixi que no es tindra en compte en l'analisi d’aquesta

enquesta. Aixo no obstant, es va obtenir una mostra elevada, de 402 persones.

Recompte
Franja d’edat Valors Percentatge
absoluts
Menys de 18 anys 5 1%
De 18 a 34 anys 82 20%
De 35 a 50 anys 164 41%
De 51 a 60 anys 113 28%
Més de 61 anys 38 9%
Total general 402 100%

Figura 2: recompte d'edats dels enquestats en valors absoluts i relatius.

Elaboraci6 propia a partir dels resultats de Navarro (2023).

La distribucié de I'edat segueix la forma d’'una campana de Gauss, situant-se la

maijoria de la poblacié en els valors mitjans i distribuint-se simétricament en ambdues

direccions.
Recompte
Franja d’edat Son No sén socis
socis
Menys de 18 anys 3
De 18 a 34 anys 21
De 35 a 50 anys 58 5
De 51 a 60 anys 32 3
Més de 61 anys 7 3
Total general 121 11

Figura 3: recompte de socis de I'enquesta en valors absoluts. Elaboracio propia

a partir dels resultats de Navarro (2023).

Es pot observar que, tot i que el nombre de persones que estan associades és
del 8,33%, aquest percentatge augmenta a mesura que els enquestats tenen més edat.
Els resultats mostren que no va contestar 'enquesta cap menor de 35 anys que declarés
ser socia d’AFATE. Aquest fet mostra que no s’esta arribant a la poblacié més jove. Els

motius d’aquest fet seran analitzats en la seguent figura.

Una limitacié important d’aquest punt és que com no era una pregunta obligatoria
va ser resposta per menys de la meitat de la poblacié enquestada. A més, moltes

preguntes segients només es mostraven en cas que la persona fos socia, tot i que
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podrien haver sigut respostes per no socis. En ser la mostra tan limitada aquestes

preguntes han sigut omeses en I'analisi de la informacié aportada pel treball.

Per qué no és soci/a?
Edat Desconeixement | Desconeixement Dificultats Absénciade | Suma
dels beneficis de 'associacié | economiques familiars
amb
Alzheimer
Menys 20% 40% 0% 40% 100%
de 18
anys
De 18 a 16% 44% 20% 19% 100%
34 anys
De 35 a 10% 34% 21% 35% 100%
50 anys
Deb5la 16% 39% 21% 25% 100%
60 anys
Més de 13% 17% 20% 50% 100%
61 anys
Total 13% 37% 20% 30% 100%
general

Figura 4: analisi per edats dels principals motius per no fer-se soci. Elaboracio

propia a partir dels resultats de Navarro (2023).

Un cop escollides les causes més importants per les quals la gent no és socia,

no es revelen diferéncies significatives en funcié de I'edat de la persona enquestada. A

partir dels 61 anys és més probable que la gent conegui I'associacio, ja que tal com

exposa l'estudi de Werner i Schiffman (2018) també augmenta la preocupacioé per

desenvolupar la malaltia.

Motius que necessitarien les persones per fer donatius
Veure que els
Edat Activ_itats Per la malaltia dg;rt]iiri?n Zsla Suma
socials concreta .
millora dels
pacients

Menys de 18 40% 0% 60% 100%
anys

De 18 a 34 anys 4% 17% 79% 100%

De 35 a 50 anys 9% 16% 75% 100%

De 51 a 60 anys 8% 22% 71% 100%

Més de 61 anys 15% 9% 76% 100%

Total general 8% 17% 75% 100%

Figura 5: analisi per edats dels principals motius per no fer donacions.

Elaboracio propia a partir dels resultats de Navarro (2023).

Un cop es trien els motius de més pes per no fer donatius, tampoc s’observen

diferéncies significatives entre grups d’edat. La majoria de les persones en tots els grups
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valoren principalment el fet de poder veure que els diners estan sent aprofitats per a

millorar la qualitat de vida dels pacients.

Resumint totes les figures presentades, tot i que les persones que son socies es
concentren en grups d’edat més avangats, no es pot explicar aquesta diferéncia ni en
els motius per no fer donacions ni en els motius per no fer-se soci. Es tracta d’un
fenomen, per tant, complex, que requereix una analisi més profunda per poder fer

propostes de millora en I'estratégia de comunicacio de I'associacié.
Marc Teoric:
5. Que és l'estigma?

Abans de tractar en profunditat aquest fenomen, cal preguntar-se per qué seria
rellevant en aquest treball, tenint en compte que és un Treball Fi de Grau que sera basat
en el comportament del consumidor en contraposicié a centrar-se en el marqueting.
Independentment de si es tracta d’una disciplina independent del marqueting, des del
principi el comportament del consumidor ha permés perspectives d’una gran varietat
d’ambits i ciéncies, inclosa la psicologia, la sociologia, la ciéncia politica, I'economia, la

historia i la neurologia (Maclnnis i Folkes, 2010).

Es considera adient per aquest treball, atenint-nos a que el “producte” que es
pretén vendre esta afectat per molts aspectes complexos, investigar més enlla de la via
tradicional. Arran de les multiples reunions realitzades amb diverses associacions del
territori, resulta evident que el fet que la gent no participi amb aquestes associacions és
un problema que sense una investigacio adient resultaria més dificil de solucionar (per

exemple, dissenyant directament una campanya de marqueting).

Goffman (1974) defineix I'estigma com una discrepancia entre la identitat social
virtual (com la societat percep el nostre paper en ella) i la identitat social real (els atributs
individuals de les persones i el seu potencial real a la societat). Especificament a les
malalties mentals, hi ha quatre creences principals que contribueixen al

desenvolupament de I'estigma (Hayward i Bright, 1997), que sén:

Les persones amb malalties mentals sén responsables per sucumbir a la malaltia.
Aquestes persones son perilloses.

La malaltia és inherentment imprevisible.

Y V V VY

Aquesta malaltia causa una disrupcié greu en les interaccions socials normals.

Primer de tot, 'estigma afecta a nivell personal, perqué en aquest cas provoca

malestar i patiment a persones que ja estan patint una malaltia (Mukadam i Livingston,
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2012). També importa des d’'una perspectiva social, a causa de la vergonya i I'aillament
que causa (Mackenzie, 2006) a més de I'exclusié que poden patir les persones amb
malalties mentals per accedir a oportunitats socials i millorar la seva qualitat de vida
(Livingston i Cooper tal com es va citar a Mukadam i Livingston, 2012). L'estigma pot

ser també present en professionals de la salut, tal com s’explorara més endavant.
6. Com influeix 'estigma amb I’Alzheimer?

Quant als factors que poden preveure aquest estigma cap a la deméncia, I'estudi
de Stites et al. (2018) sobre les respostes de 317 individus aporta informacié important.
Per cada década de vida que havia viscut la persona que responia el formulari, era
menys probable que pensés que altres persones donarien suport a un pacient
d’Alzheimer. També augmentava la probabilitat que aquestes persones esperessin que
algu amb Alzheimer experimentés i trobés discriminacié per part de les empreses
asseguradores o altres institucions. Els enquestats amb més edat també tenien més
probabilitat de preocupar-se pel fet que una persona amb Alzheimer fos ignorada o
tingués les seves interaccions socials restringides per altres persones. Aquelles
persones que creien fortament que I'Alzheimer era una malaltia mental van valorar els
simptomes d’'una persona amb deméncia moderada de manera més greu que aquelles
persones que tenien una creenga més fluixa en aquest aspecte. Aquest estudi revela
que, amb l'edat, les persones so6n cada cop més conscients de la discriminacié que
pateixen les persones amb aquesta malaltia. Hi ha evidéncia substancial de I'estigma
relacionat amb les persones amb demeéncia, tenint emocions associades com la

vergonya, la humiliacio i el fastic (Werner, 2013).

En aquest punt, I'estudi de Reynolds et al. (2017) resulta prou descriptiu de les
expectatives que té la gent de les persones que pateixen demeéncia i de I'efecte que pot
tenir el contacte per reduir 'estigma. Aquest estudi recull 109 respostes de persones
que van atendre tres actuacions. Aquestes eren protagonitzades per un grup de musics
format per persones amb deméncia, juntament amb els seus cuidadors/es, estudiants
voluntaris/aries i musics/iques professionals d’orquestra simfonica. Abans de les
actuacions, l'audiéncia va descriure la deméncia amb un llenguatge amb connotacions
negatives, utilitzant paraules com “disgustant, devastador, debilitant” i “frustrant”.
Gracies a les actuacions, aquestes mateixes persones majoritariament van valorar
I'experiéncia de manera positiva, dient que va ser increible i inspiradora, fins i tot
descrivint a aquestes persones amb deméncia com “‘gemmes ocultes”. Els participants
afirmaven que les persones amb deméncia podien “tenir vides normals” i que “no eren

diferents dels altres”. També expressaven que les persones amb aquesta malaltia que
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van observar eren “més funcionals del que esperaven” i que podien “aconseguir grans
coses”. Aquest estudi mostra el poder d’incloure les persones amb demeéncia quan es

pretén combatre les percepcions publiques de la malaltia en questio.

Continuant amb la importancia del contacte, aquest cop dins de I'ambit sanitari,
s’exposa l'estudi de Kimzey et al. (2016). Aquest estudi amb un métode mixt posa en
comu un disseny pretest i posttest amb tres grups per realitzar una investigacio
quantitativa i per la part qualitativa utilitza un focus group. En relacié amb el coneixement
basic sobre la malaltia, tots/totes els/les estudiants van demanar “més coneixements
abans de tractar amb gent amb Alzheimer per tal de saber qué esperar” tenint en compte
que tenien “coneixements de llibre, perd necessitaven experiéncia practica”. Un nombre
majoritari d’estudiants van afirmar que el seu coneixement basic sobre I'Alzheimer el
van obtenir fora dels seus estudis, molts van fer referéncia als mitjans de comunicacio i
a les seves experiéncies personals. Aquestes persones van expressar moltes emocions
negatives relacionades amb I'Alzheimer (tristesa, desesperanga, patiment, temor) i
estaven nervioses per trobar-se en situacions en que no sabrien com reaccionar, també
pel desconeixement de la malaltia, sentint temor per aquestes persones i per les seves

families per qué “no hi ha manera de preveure o tractar la malaltia”.

Endinsant-se més en I'ambit sanitari, I'estudi de Brooker et al. (2014) exposa que
la majoria de paisos informen d’un percentatge de diagnodstic en la demeéncia d’'un 40%-
60% dels casos, toti que és una dada que varia en gran manera a tota Europa. El mateix
estudi diu que, quan es fa aquest diagnostic, la deméncia sovint es troba en fases
moderades o avangades. L'estudi de Cahill et al. (2008) va trobar que molts i moltes
metges/esses pensaven que hi havia poc a fer al respecte a aquesta malaltia i que, al
cap i a la fi, suposava una etiqueta negativa, ja que implicava un estat d’alta
dependéncia, una cosa que no és desitjable. Els doctors d’aquest mateix estudi van
expressar la creenca que les proves de memoria en si mateixes podien provocar
malestar. Aquestes actituds conduien a una falta d’iniciativa a I'hora d’explorar

problemes de memoria i diagnosticar la malaltia.

Schulze (2007) va trobar que les experiéncies estigmatitzants relacionades amb
'atencié sanitaria a la salut mental constituien fins a una quarta part de totes les
experiéncies relacionades amb aquest fenomen. Aquest estigma no només afecta la
voluntat dels malalts i malaltes a buscar ajuda sanitaria, sind que també afecta els
professionals de la salut en la seva predisposicié a fer un diagnostic, assumint que
els/les pacients o els/les cuidadors/es no voldrien sentir el diagnostic fins que els

simptomes fossin tan severs que ja fos inevitable dir-ho (Koch i lliffe, 2010).
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Per fer una imatge general d’aquesta problematica a partir de la informacio
exposada tant en aquest punt com en punts anteriors, Mukadam i Livingston (2012)
resumeixen aquestes experiéncies estigmatitzants de la seglient manera. L’estigma es
produeix tant en I'ambit public com en 'ambit dels professionals de la salut. Pel que fa
al public general, provoca que les persones siguin menys proclius a buscar ajuda. Amb
relacio als/les professionals de la salut, redueix la seva predisposicié a diagnosticar la
malaltia. Aquests dos ambits tenen com a conseqtiéncia diagnostics fets molt més tard,
que provoquen meés estrés per als/les cuidadors/es, pitjor qualitat de vida i una pitjor
planificacié de la cura d’aquestes persones. Tot i que no apareix a I'estudi, si no es
diagnostica aquesta malaltia les persones no buscaran tractament i, per tant, les
associacions com AFATE no podran dur a terme la seva activitat. E| marge per millorar
la quantitat de diagnostics de deméncia que s’efectuen, com s’ha vist anteriorment, és

substancial.
7. Com es pot reduir 'estigma?

Existeix evidéncia prévia que les campanyes de conscienciacié per reduir
'estigma i la discriminacié poden augmentar les possibilitats que les persones busquin
el tractament psicologic que necessiten a més d’augmentar la productivitat i 'ocupacié
d’aquestes persones de manera que es produeixin beneficis econdmics substancials
durant décades, tal com reporta I'estudi d’Ashwood et al. (2016). Aquest estudi també
afirma que les conclusions son robustes, de manera que inclus si aquests efectes fossin
més baixos del que s’estima, la inversié en una campanya de conscienciacié encara
produiria un benefici econdmic a l'estat. Es podria argumentar que aquests resultats
possiblement no sén extrapolables a I'Alzheimer, tenint en compte que és una condicié
neuroldgica degenerativa i no una malaltia mental. No obstant aixod, els seus efectes en
la memoria, el judici i el comportament signifiquen que la demeéncia normalment es
classifica com una malaltia mental i és associada amb el temor i el desconeixement
propis de les malalties mentals (Morgan et al., 2002). A més s’ha comprovat que
I'estigma també fa que la gent tardi més a buscar ajuda en malalties com la deméncia
(Mukadam et al., 2011). Aixi mateix, la informacié obtinguda d’AFATE apunta
directament al fet que és molt menys probable que les persones estigmatitzades busquin
tractament. L'associaci6 també afirma que aquest tractament té un efecte positiu
important sobre la qualitat de vida i el potencial cap a la societat de les persones que el
reben. En conclusid, la falta de conscienciacié sobre aquesta malaltia es pot observar
com una problematica economica, a més de social, fent que la necessitat d’actuar no
radiqui només en la millora en la qualitat de vida d’aquestes persones, sin6é també en el

potencial benefici econdmic que pot tenir per a la societat.
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Hi ha diferents maneres de lluitar contra aquesta realitat mitjangant campanyes
de conscienciacié. L'objectiu seria fer que la gent busqués un tractament per a aquesta
malaltia, volgués prevenir-la i, en cas que no la patis, entengués millor les persones que
viuen amb Alzheimer, en consequéncia fent que estiguin més predisposades a ajudar a
organitzacions relacionades. Aquestes vies han sigut estudiades per Corrigan i Whatson

(2002; tal com es va citar a Mukadam i Livingston, 2012) i sén les segtients:

> Protesta: es protesta en contra de les representacions negatives de la malaltia
mental per tal de combatre I'estigma associat a ella. Es tracta d’una posicié reactiva
que no promou activament una imatge més positiva d’aquestes malalties mentals.

» Educacié: existeix literatura que apunta que les persones amb un nivell d’educacio
més baix té més probabilitats de tenir punts de vista estigmatitzants contra la
demeéncia (Blay i Peluso, 2010). Es menys probable aquelles persones amb més
coneixement sobre les malalties mentals recolzin I'estigma i la discriminacio
(Corrigan i Watson, 2002) perd a mesura que el mon rep més educacio i tenim punts
de vista més amplis s’esperaria un canvi més substancial, de manera que
organitzacions de families i malalts d’Alzheimer no s’haurien de trobar tants casos
de gent que rebutja el diagnostic (i, en consequéncia, el tractament). No s’ha trobat
literatura sobre I'efectivitat de mostrar models positius de persones que pateixin
alguna malaltia en la lluita contra I'estigma, perd és una accié que ja s’esta fenti que
podria ajudar a combatre’l.

» Contacte: I'estigma es redueix quan les persones tenen 'oportunitat de coneixer gent
amb malalties mentals que tenen la possibilitat de tindre vides relativament “normals”
(Corrigan i Watson, 2002). Aquest efecte també es produeix amb un contacte
indirecte, és a dir, en forma de testimonis de gent amb una determinada malaltia
mental, i es creu que podria ser un ingredient clau en la lluita per fer que la gent
entengui millor aquestes malalties i en la seva desestigmatitzacié (Pinfold et al.,
2005).

Abans de comengar en la redaccié d’aquest treball, AFATE va recomanar en
una entrevista el documental “Sigo siendo yo”, un documental que, mitjancant
testimonis reals de gent que patia aquesta malaltia, conscienciava sobre aquestes
persones. Certament, pareix un contingut efectiu i d’un interés important, pero la
capacitat d’aquest tipus de continguts per arribar al public general és limitada, aixi
que podria ser efectiu investigar de quina manera podria ser més atractiu per a la

poblacié en conjunt.
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8. Que és i com influeix la cultura de masses?

La cultura de masses és la musica, el cinema, els esports, els llibres i les
celebritats i altres formes d’entreteniment que produeix i consumeix el mercat massiu.
Aixi és com la descriu Solomon (2017) en el seu llibre anomenat “Comportamiento del
Consumidor”’. Aquest fenomen, igual que la resta del treball, es basa en aquesta
disciplina, el comportament del consumidor, i per tant es procedeix a descriure la cultura

de masses a partir d’aquest llibre.

La cultura de masses afecta les nostres vides en gran manera, donant forma a
la manera en qué reconeixem successos culturals com el matrimoni, les festivitats o la
mort, i considerem temes socials com els jocs d’atzar, les addiccions o I'escalfament
global. Provoca un efecte cultural que és dificil d’ignorar, ens diu quines pel-licules ens
han d’agradar, quins idols musicals hem de tenir, com vestir, qué menjar, quina
decoracio posar a la nostra casa i fins i tot quins trets fisics han de resultar atractius per
nosaltres. Igual que en una obra de teatre, cada consumidor/a té diferents llibrets,

suports i vestuari necessaris per fer una bona actuacio.

Un estudi dut a terme per Roéssler (2016) afirma els seglents fets: un factor que
contribueix a I'estigma de les malalties mentals sén els estereotips falsament aplicats en
la cultura de masses. A més, la representacié en aquest ambit ha sigut, de manera
aclaparadora, negativa i imprecisa. Les noticies de televisid, els programes
d’entreteniment, les pel-licules i els diaris tenen un rol central a disseminar informacié
esbiaixada envers les malalties mentals i enforteixen estereotips negatius. Les noticies
sensacionalistes de delictes comesos per individus amb malalties mentals reben molta
més atencié que casos molt similars en persones mentalment sanes. Aixd enforteix
encara meés la imatge que els pacients amb trastorns mentals sén persones
amenagadores que posen en perill la societat. El terme “esquizofrénia”, per exemple,
s’utilitza sovint de manera metaforica, en conseqliéncia essent una etiqueta associada

en connotacions negatives.

Peel (2014) va fer una analisi de 350 articles de diaris nacionals i entrevistes amb
cuidadors familiars. Aquesta analisi va revelar que la deméncia sovint es presenta com
a catastrofica, amb titols de diaris que incloien les paraules i expressions segtlents:
tsunami, una bomba a punt d’esclatar, I'epidémia de I’Alzheimer, degeneracié cerebral,
pitior que la mort i afliccid terrible. El mateix autor exposa que en altres malalties
croniques amb tractament i més controlables el discurs és diferent. Per exemple amb el
cancer se sol retratar a les persones d’'una manera més positiva, dient que lluiten contra

la malaltia. De fet, hi ha moltes similituds en el llenguatge que s’usava en el 1980 en
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relacio al VIH o la sida comparat amb les demeéncies, tot i el fet que la deméncia ni és

contagiosa ni es pot prevenir d'una manera directa (Evans, 2018).

La manera en que la societat veu els trastorns mentals és una font de patiment
addicional per a les persones que pateixen aquest tipus de malalties i, tanmateix, un
obstacle per al seu diagnostic i perqué puguin trobar tractament. Entendre el
desconeixement i I'estigma generalitzats en la poblacio resultara clau per idear maneres
d’intervenir des de diferents ambits, com és el marqueting. En aquest aspecte, tal com
relata un estudi recent de Baumgardti Weinmann (2022), una possible manera de tractar
aquesta problematica és el model de recuperacié (Amering i Schmolke, 2009; Shepherd
et al., 2008). Aquest estudi relata el model de recuperacié com un model que veu els
trastorns mentals des d’una perspectiva radicalment diferent dels apropaments de la
psiquiatria tradicional. Emfatitza la resiliéncia i el control sobre els problemes i la vida en
situacions en les quals hi ha una experiéncia compartida en altres persones i 'autonomia
s’ha perdut. El focus se situa en I'esperanca i en una creenga ferma que és possible que
les persones amb problemes de salut mental recuperin una vida amb significat (Slade
et al.,, 2014). Per tant, el model de recuperacié va en contra de només tractar els
simptomes o lidiar amb ells, si no que se centra a construir resiliéncia en aquelles
persones amb problemes de salut mental i recolzar a aquelles que tenen un malestar
emocional. Per a molta gent, llavors, el concepte de recuperacidé va més enlla, es
tractaria de mantenir el control de la seva vida en lloc de tornar a un nivell de
funcionament premorbid o a una fase asimptomatica de la vida de la persona, que sovint
resulta ser dificil d'aconseguir (Davidson, 2005; Ramon et al., 2007; Bonney i Stickley,
2008; Jacob, 2015 tal com es va citar a Baumgardt i Weinmann, 2022). Es possible que
aquest apropament similar al que es té¢ amb el cancer sigui preferible, recordant el fet
anteriorment exposat en aquest treball que algunes persones diagnosticades de
fibromialgia desitjarien haver estat diagnosticades de cancer, a causa de la cultura i el
suport que té. Potser la gent prefereix veure histories de lluita, en lloc de veure persones
indefenses davant d’'una malaltia amb un empitjorament inevitable. La millora de la
qualitat de vida i la possibilitat de fer que la malaltia trigui més a mostrar simptomes
pitjors s6n una causa i una lluita que no haurien de ser estigmatitzants; ben bé al contrari.
Provocar emocions negatives a la gent i mostrar els pitjors aspectes de la malaltia (igual
que fa la cultura de masses) podria estar reforcant I'estigma de malalties com

I'Alzheimer, per tant, s’haurien de buscar altres apropaments.
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9. Percepcio de I'edat.

En aquest punt, I'estudi de Levy i Apriceno (2019) resultara clau per introduir el
fenomen de l'edatisme. Tal com aquests investigadors relaten, els sistemes per un
envelliment saludable s6n una combinacio de factors bioldgics, psicologics i socials. Aixo
implica que, tot i que la gent cada cop viu més anys, no sempre experimenten una salut
optima al llarg de tota la seva vida. L'edatisme crea una visié negativa del procés
d’envelliment, marcat com un deteriorament inevitable, un declivi, també posant en
marxa una série de consequéncies biopsicosocials negatives per a les persones al llarg

de la seva vida.

Explicat d’'una altra manera, tal com ho fa Fernandez-Adrevol (2023), 'edatisme
és el conjunt d’estereotips, prejudicis i discriminacions basats en I'edat de les persones.

Aquesta autora exposa els seguents exemples:

» Algorismes: els algorismes de les intel-ligéncies artificials estan esbiaixats de
manera que perjudiquen a les persones grans, no incloent prou observacions sobre
aquest grup de persones.

» Dades: algunes dades estadistiques publiques exclouen a les persones grans,
provocant problemes en la presa de decisions publiques a causa de la
desinformacio.

> Assajos clinics: els assajos clinics generalistes sovint es fan amb persones joves, o
no massa grans. Per exemple els primers experiments de vacunes contra la COVID-
19 van excloure a aquelles persones amb més de 65 anys.

» Bancs: el tancament d’oficines bancaries i la digitalitzacié accelerada que ha
provocat la pandémia han discriminat a les persones grans, per exemple, restringint
els serveis presencials.

» Mitjans i publicitat: les persones grans estan subrepresentades i, quan soén
representades, es fa d'una manera molt estereotipada.

» Disseny digital: el disseny dels serveis digitals molts cops oblida a les persones
grans perqué es considera que aquestes no tenen interés, o bé no tenen capacitat,
per a prendre sobre el mon digital.

» Mercat laboral: I'atur de llarga durada a partir dels 45 anys és una forma d’edatisme.

» Sector sanitari: les persones grans, quan ingressen a un hospital, poden rebre un
tracte discriminatori, tenint en compte que alguns tractaments no s’apliquen a edats

avancades.

A escala del mateix subjecte que pot patir 'edatisme, Hess et al. (2004) van

trobar que quan a la gent se’ls exposava a estereotips implicits i explicits sobre 'edat,

23



aquests afectaven la seva memoria. Els resultats van ser que quan es presentaven de
manera implicita estereotips negatius d’edat a les persones majors aquestes tenien
menys capacitat de recordar que aquelles mateixes persones a les quals se’ls havia
presentat estereotips positius de la mateixa manera. Aquest efecte es va produir inclus
en persones de mitjana edat, rendint significativament pitjor que les persones que rebien
estimuls joves o cap estimul. Es logic preguntar-se, llavors, si la pérdua de memoria que
en l'ambit cultural es pressuposa amb el pas dels anys es tracta d’alguna mena de
profecia autocomplida, almenys en un cert grau. Levy i Langer (1994) van comparar la
capacitat de memoria d’adults xinesos i americans i van trobar que els adults xinesos
superaven en tests de memoria als americans, suggerint que la diferéncia podria ser
sociocultural en lloc de biologica. El cas és que la cultura de la Xina té una visié més
positiva de I'envelliment que la dels Estats Units, que és més pessimista. No es tracta
només d'un efecte a curt termini, o d'una cosa momentania, sind que un estudi
longitudinal de 38 anys va trobar que aquelles persones amb estereotips sobre I'edat
més negatius van patir un declivi en la memoria un 30,2% major que aquelles persones

qgue no tenien aquests estereotips (Levy et al., 2012).

L'estudi de Nelson (2016) explica les barreres a les quals s’enfronten aquestes
persones que han interioritzat els estereotips negatius respecte de 'edat que té la nostra
cultura. Explica que, potser, 'impediment més gran per reduir la influéncia de I'edatisme
en el benestar de les persones grans és que I'edatisme encara és una de les formes
més institucionalitzades de prejudici avui en dia (Nelson, 2002 i 2015, tal com es va citar
a Nelson, 2016). Aixi doncs, afirma que moltes persones no pensen en els estereotips
de la poblaci6 més gran igual que reconeixen els estereotips perjudicials com sén el
racisme o el sexisme. D’aquesta manera, relata que les targetes d’aniversari transmeten
el missatge que fer-se gran és dolent. Una empresa de marqueting va preveure que la
poblacié nord-americana destinaria 114 mil milions de dolars en productes per amagar
els signes fisics de I'envelliment el 2015 (Crary, 2011, tal com es va citar a Nelson, 2016).
Es crea aixi aquesta narrativa de “ets inutil, no desitjat, i una carrega” que diu a la gent

jove que fer-se gran és dolent i que ser vell és pitjor (Nelson, 2016).

Finalment, tenint en compte el que s’ha exposat sobre la generalitzacioé d’aquest
fenomen a la societat, també es manifesta en les interaccions del dia a dia amb altres
adults en els espais de feina o a les llars, aixi com en les politiques que permeten o no
condemnen la discriminacio. Aixi ho exposen Levy i Apriceno (2019), també afirmant
que, arran de les concepcions que les persones més grans tenen una cognicié més lenta
i pitjor oida, els individus tenen meés probabilitats d’utilitzar estratégies de simplificacié

quan es comuniquen amb aquestes persones. Aquestes estratégies inclouen utilitzar
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frases més curtes o estratégies de clarificaciéo com parlar més alt o més lentament. Quan
es parla amb persones grans, els individus tenen meés probabilitat de canviar el seu to
de veu de manera que es parla com si la comunicacié fos amb infants (Caporael i
Culbertson, 1986). Aquesta comunicacié és probable fins i tot quan se’ls parla en
contexts medics quan es transmet informacié d’aquest ambit (Hummert et al., 1998). Un
altre exemple d’edatisme a escala institucional seria no donar servei a persones adultes
amb el pensament que s’estan aprofitant de manera injusta i menys beneficiosa de
recursos economics que podrien ser aprofitats per altres grups d’edat (Hazra et al.,
2018).

10. Iniciatives des de les associacions d’Alzheimer.

Com s’ha exposat en aquest treball, es tracta d’'una problematica complexa que
cada associacié enfronta com pot amb els recursos que tenen disponibles, que sén

malauradament escassos.
CEAFA

Tal com s’exposa a la seva pagina web (Confederacion Espafiola de Alzheimer
y otras demencias, 2024), la Confederacié Espanyola d’Alzheimer (a partir d’ara CEAFA)
es tracta d’'una ONG d’'ambit nacional que té l'objectiu de treballar per posicionar
'Alzheimer a I'agenda politica, buscant el compromis social necessari i valorant el
coneixement per poder representar i defensar els interessos, necessitats i drets de totes
les persones que tenen Alzheimer. CEAFA esta composta per 19 entitats d’ambit
autonomic que, el 31 de desembre de 2021, comprenia 315 associacions locals de
familiars de persones amb Alzheimer, amb quasi 70000 socis directes. Aquesta mateixa
xarxa compta amb 4296 voluntaris i 4275 treballadors. Per a col-laborar econdmicament
es poden fer donacions de qualsevol quantitat o també fer-se socis decidint la quantia
de l'aportacio i la seva periodicitat. Pel que fa a les seves comunicacions en xarxes
socials, el seu Instagram (CEAFA, 2018) té una linia estética coherent i amb un disseny
de caselles. Tenen moltes histories destacades i comparteixen sobretot imatges

informatives de I'actualitat de la malaltia i altres aspectes relacionats amb aquesta.

Dins de lactuacié d’aquesta organitzacié, destaca la firma de convenis de
col-laboracié amb empreses que estan relacionades amb la malaltia d’alguna manera.
Afirmen que sempre afavoreixen la consecucid de la missi6 de CEAFA i el
desenvolupament del seu treball diari, aixi com de les associacions locals. També
exposen que firmar aquests convenis suposa sumar més esforgos, forjar aliances que
perduren en el temps i desenvolupar projectes conjunts. Alguns exemples d’aquests

projectes son:
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» Estimulacié cognitiva mitjangcant un sistema per veu. Es realitza amb una “skill”
anomenada Memoria, desenvolupada per a ’Amazon Alexa, que amb un sistema
per veu i una intel-ligéncia artificial que realitza preguntes i estimula parts del
cervell relacionades amb la memoria, el llenguatge o el calcul, entre altres.

» Xarxa d'agents actius en la deteccié preco¢ de I'Alzheimer. Es difon 'eina de

cribratge https://problemasmemoria.com/ com a millora en el procés diagnostic.

Es busca potenciar I'educacié de la ciutadania i implicar més als professionals
de la salut.

» Formacidé sobre la malaltia de I'Alzheimer en zones rurals. Es porten a cap
exposicions sobre aquesta malaltia, facilitant informacié sobre recursos i serveis
disponibles a la provincia i iniciant relacions entre els ajuntaments i associacions.

» Campanya de sensibilitzaci6 anomenada “La Nueva Cara del Alzheimer’.
Aquesta campanya contemplada en el futur Pla Nacional d’Alzheimer busca
allunyar-se de la consideracié de I'Alzheimer i les deméncies com a coses
vinculades a les persones grans. En lloc de potenciar aquesta concepcid, a I'eix
central de la campanya hi ha nens i nenes d’avui que en un futur seran adults.
Busca conscienciar la gent que és una malaltia que ens pot afectar a tots, i que,
per tant, requereix molta investigacié perque els/les adults/es de dema tinguin
una major qualitat de vida.

» Xarxa d’hotels solidaris amb I'Alzheimer. Amb aquesta iniciativa els hotels que
participin poden oferir habitacions solidaries amb [I'Alzheimer, és a dir,
habitacions on la clientela pot escollir a fer una donacié d’'un percentatge del preu

per dia.

Un ultim aspecte a destacar d’aquesta associacié és el fet que van crear contingut
en un videojoc anomenat “Fortnite”, un mapa que van publicar sota el nom de “Lost
in the World”. El video (CEAFA, 2024) publicat al YouTube de CEAFA acumula quasi
2000 visualitzacions a la data en qué aquest text ha sigut redactat. Es tracta d’'una
eina per arribar a la poblaci6 més jove d’'una manera original i diferent, que

submergeix als jugadors en I'experiéncia d’'una persona amb Alzheimer.
FAE

La Fundacié Alzheimer Espanya es va crear oficialment I'any 1991 per iniciativa
d’'un grup de persones amb families que patien les conseqliéncies d’aquesta malaltia i
professionals. Es tracta d'una ONG sense anim de lucre, sense vinculacio amb
laboratoris farmaceutics, partits politics o entitats religioses, d’ambit nacional i baix el

patronat del Ministeri de Sanitat i Politica Social, tal com descriuen a la seva pagina web
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(Fundacion Alzheimer Espafa, 2023). També expliquen les seves actuacions, dirigides
tant a persones que han sigut diagnosticades d’Alzheimer com als familiars, que

consisteixen a:
Des de les oficines de la fundacio:

» Preparar cursos, esdeveniments i activitats.
» Analitzar, editar i contrastar noticies, editorials i materials practics.
» Preparar cites informatives, de seguiment, primeres consultes, tallers legals,

terapéutics, meédics i assistencials.
Recursos per internet:

» Un portal de la fundacié amb totes les novetats, esdeveniments, noticies, cursos,
dubtes, assessorament i continguts sobre la malaltia, la fundacié i el seu entorn.

» Xarxes socials com Facebook, Twitter, Pinterest, Instagram i Jumo on informen
de novetats.

» Canals de Podomatic (RadioFAE), YouTube (TvFAE) i Slideshare on

proporcionen formacio i actualitat.

Des de la pagina web es proporciona I'opcié de fer-se soci per 10€ al mes i també
fer donatius. Algunes comunicacions que fan des del Facebook (ALZFAE, 2010), per
exemple, mostren col-laboracions diverses, com soén: participacié de I'equip Team
Bellofonte — Alzheimer Espanya, format per ciclistes que participen en proves d’aquest
tipus que han volgut donar visibilitat a la malaltia; entrevista concedida al diari EI Mundo
a la presidenta del Patronat de la Fundacio Alzheimer Espanya, Micheline Antoine
Selmes, i a David A. Pérez Martinez, patr6 de la Fundacio Alzheimer Espanya i cap del
departament de Neurologia de I'hospital 12 d’Octubre; publicitat de la pel-licula “Mientras
seas tU0”, estrenada el 9 de febrer de 2024, que aspira al Goya a la millor pel-licula
documental i que ha guanyat el premi Gaudi, narrant la historia de I'actriu Carme Elias

després del seu diagnostic d’Alzheimer.
Alzheimer’s Association

Explorant associacions similars en altres paisos podem trobar I'Alzheimer’s
Association als Estats Units. Tal com exposen a la seva pagina web (Alzheimer’s
Association, 2024), es tracta de la principal organitzacié voluntaria en el suport a les
families i malalts que pateixen I'Alzheimer i la investigacié d’aquesta malaltia. La seva
missié és accelerar la investigacié arreu del mon, buscant la reduccioé de riscs i la
deteccié precog, maximitzant la qualitat de I'atencié i el suport. Alguns trets caracteristics

de I'associacio son:
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» Existeixen branques de l'associacio per tot el pais oferint serveis per a cada
comunitat.

» Teléfon disponible 24/7 en més de 200 idiomes per a oferir suport confidencial i
informacio per a totes aquelles persones afectades.

» Grups de suport i programes d’educacio, tant online com presencials.

» Forum comunitari online anomenat ALZConnected.

» Programes d’educacio per al public general, tant online com en persona, oferint
informacio en temes com els diagnostics, senyals d’alerta, comunicacio,
convivéncia amb una persona amb Alzheimer i atenci6 al malalt.

» Es proveeix els metges les eines per a diagnosticar la malaltia i s’educa les

persones que la pateixen en matéria de terapies disponibles i recursos.

A les seves xarxes socials, com Instagram, Facebook (Alzheimer’s Association,
2009a) i Twitter (actualment X; Alzheimer’s Association, 2009b), publiciten diversos tipus
d’actuacions. Algunes d’elles son: col-laboraci6 amb Marshalls (un portal de venda
online similar a Amazon) perqué les persones puguin fer un donatiu amb la seva compra,
celebracié del mes de la historia de les dones, realitzacié d’'una marato solidaria, any
nou lunar i webinar per discutir les interseccionalitats dins de la comunitat negra respecte
de la resta de les persones que pateixen la malaltia. També apareixen personatges
famosos a les seves xarxes socials com per exemple Bradley Cooper i Samuel L
Jackson. La publicaciéo més recent a la data que s’ha redactat aquest text justament és
la que més interaccié ha aconseguit en comparacié de la resta, protestant contra una
decisid6 d’'una organitzaci6 governamental de bloquejar tractaments aprovats per

I’Administracié d’Aliments i Medicaments.
Resum de les actuacions

Aquests exemples mostren que buscar col-laboracions amb altres entitats pot
suposar un canvi molt gran en la manera d'afrontar aquesta problematica. El disseny de
campanyes de conscienciacid diferents i originals, tenir una xarxa d’organitzacions
col-laboradores i oferir formacio a professionals sén idees que es podrien incorporar a
I'hora de realitzar una campanya de conscienciacio. Es demostra una necessitat d’actuar
de manera holistica, tenint en compte a tota la societat, per poder produir un canvi

cultural lent pero efectiu en la lluita contra la malaltia.
11. Benchmarking.

Malauradament, no s’ha pogut trobar un cos substancial d’evidéncia empirica
que investigui l'eficacia de campanyes de conscienciacid en I'ambit especific de

I'Alzheimer. No obstant aixd, I'estudi de Van Gorp et al. (2012) aconsegueix indagar més

28



en les caracteristiques intrapersonals de les persones que son exposades a aquest tipus
de campanyes. Es va poder trobar que les persones amb més edat consideraven més
utils aquest tipus de campanyes. També, les dones generalment reaccionaven de
manera més positiva, tot i que si els subjectes havien tingut contacte directe amb
persones amb Alzheimer la diferéncia de reaccié no era significativa entre géneres. Es

va confirmant, per tant, I'efectivitat del contacte directe.

S’ha trobat un estudi que conté informacié rellevant pel que fa a la realitzacié
d’'una campanya de conscienciacio de I'Alzheimer i es tracta del de Werner i Schiffman
(2018). Tota la informacioé exposada en aquest treball sobre I'obra d’aquestes autores
sera extreta de l'estudi referenciat anteriorment. Les autores van afirmar que, en
respecte al seu coneixement, aquest estudi es tracta del primer que va dirigit a estudiar
limpacte de ser exposat a una campanya publica de conscienciacié de les creences
estigmatitzants cap a una persona en Alzheimer. S’investiga I'efectivitat de la campanya
de conscienciacié sobre I'Alzheimer d’lsrael, com a part d’'un pla nacional estratégic per
a contribuir a la lluita contra aquesta malaltia i altres tipus de demeéncia, llangada
l'octubre de 2013. Aquest pla va ser formulat per un grup interdisciplinari d’experts
pertanyents a altres plans de salut, hospitals, grups de defensa, cossos governamentals
i institucions de recerca. Les arees compreses per aquest pla incloien expandir serveis
per a les persones amb deméncia i les seves families, aixi com expandir 'ensenyament
a professionals treballant amb aquests grups, millorar el procés de diagnostic,
incrementar la investigacié en aquest ambit, augmentar la consciéncia publica sobre la
malaltia i desfer I'estigma associat (Brodsky et al., 2013, tal com es va citar a Werner i
Schiffman, 2018). De manera similar a altres campanyes de conscienciacié prévies en
matéeria de I'Alzheimer, el missatge de la campanya i el seu to estaven dissenyats per a
emfatitzar connotacions positives i mostrar el que una persona amb Alzheimer pot fer,
no en alld que no pot fer (Devlin et al., 2007, Van Gorp et al., 2012, Wise, 2010, tal com
es va citar a Werner i Schiffman 2018). Mostrava a una dona ben arreglada, fisicament
funcional i socialment activa que descrivia la seva rutina diaria, mencionant que tenia
Alzheimer i que algun dia no seria capa¢ de recordar les coses que fa o la gent que
coneix en aquell moment. L'anunci també parla de com tractar amb les pérdues de

memoria, com utilitzar post-its, i proveia una adrega amb fonts d’ajuda i suport.

Al final d’aquesta iniciativa, es va dur a terme una enquesta per part del Ministeri
de Salut estudiant els possibles missatges resultants de la campanya. El 39% dels
enquestats afirmava que el missatge que millor la representava era que era possible
viure amb la malaltia. No obstant aixd, no van estudiar I'efecte sobre I'estigma, del qual

es van encarregar les autores de I'estudi citat (Werner i Schiffman, 2018). Van trobar
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que les reaccions de les persones van ser significativament més positives que negatives
en ser exposats a aquest projecte. El predictor més important en tots els models de
regressio en relaciéo amb actituds discriminatories i emocionalitat fou la preocupacié per
desenvolupar la malaltia. Aixi mateix, ser exposat a la campanya no va ser un predictor

d’aquestes actituds, aixi que no va ser efectiva.

En referéncia a les limitacions d’aquest estudi, els i les participants que afirmaven
haver estat exposats a la campanya eren d’edats més avancades i estaven meés
preocupats per desenvolupar la malaltia que aquells que afirmaven no haver estar
exposats. Les autores afirmen que potser va ser per la seva major receptivitat al
missatge i que futures accions haurien d’anar dirigides a segments de la poblacié menys
preocupats i menys involucrats en aquesta tematica, per exemple dissenyant missatges
especifics per a determinades subpoblacions. També, les investigadores afirmen que
les revisions sistematiques amb relacié a I'impacte de les campanyes de conscienciacio
dirigides a reduir I'estigma relacionat amb la salut mental han donat resultats
normalment inconsistents, amb efectes moderats o petits (Clement et al., 2013,
Gronholm et al., 2017, tal com es va citar a Werner i Schiffman 2018). Addicionalment,
diuen que en iniciatives similars, la poca duracié de l'actuacié pot explicar la falta
d’efecte en les creences estigmatitzants (Gronholm et al., 2017, tal com es va citar a
Werner i Schiffman 2018). Els investigadors en I'ambit de les malalties mentals
suggereixen utilitzar campanyes a llarg termini per reduir I'estigma, aixi com el benefici
d’exposar a les persones cara a cara amb persones que pateixen la malaltia en
contraposicié al contacte indirecte i parasocial com el que s'utilitza en els mitjans
(Gronholm et al., 2017, tal com es va citar a Werner i Schiffman 2018), per exemple les

xarxes socials.

Finalment, I'Gltima limitacié de I'estudi en questio és el fet que el missatge de la
seva iniciativa era positiu, en lloc de negatiu, i tal com afirmen Werner i Schiffman (2018),
l'estudi de Van Gorp et al. (2012) exposa que aixd seria menys efectiu. De totes
maneres, aquest estudi exposa el seglient: a la mostra estudiada, un cartell de
conscienciacié de I'Alzheimer amb un missatge sobre la mort i la degeneracié resultava

més impactant que un altre cartell amb un missatge a I'estil Carpe Diem.

Certament, resulta més impactant, pero probablement no aconsegueix combatre
les creences de la gent i, per tant, la seva efectivitat per reduir I'estigma caldria ser
estudiada. Aquest argument és reforgat pel fet que I'estudi informa majors nivells de
credibilitat i facilitat per entendre en el cartell sobre la mort. Tot i que aixd podria pareixer

una cosa positiva, és possible que sigui aixi perqué confirma tots aquells pensaments
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associats amb la malaltia, en conseqliéncia tractant-se d’'un missatge considerat més
verag i facil de rebre. En qualsevol cas, sén aspectes que caldrien ser més estudiats per
poder tenir una base empirica que permeti fer afirmacions sobre la preferéncia d’un tipus

de missatge o un altre.

Dins de I'ambit de la salut mental, alguns estudis han obtingut demostrar els
resultats que tenen les campanyes de conscienciacié. En el cas d’Anglaterra, I'estudi de
Sampogna et al. (2017) explica I'efectivitat de la campanya “Time to Change”, duta a
terme entre els anys 2009 i 2014. Aquesta iniciativa consistia en actuacions a la televisio
nacional, la premsa, radio, cinemes i anuncis tant a l'aire lliure com online. Les activitats
en xarxes socials incloien el desenvolupament d’'una pagina web, aixi com un compte
de Facebook i un altre de Twitter. Entre el gener i el febrer del 2013 es van assolir els
nivells més alts de coneixement de la campanya a la poblacié, arribant al 81,7% i al
60,7% respectivament. Els resultats van ser que conéixer aquesta campanya estava
associat amb nivells més alts de coneixement sobre les malalties mentals, i actituds més
positives de tolerancia i suport. També es va correlacionar amb una intencié d’actitud
més positiva. Les diferéncies dins de l'escala de prejudicis i exclusi® no van ser
estadisticament significatives, tot i que mostraven una petita millora. Diferents estudis
mencionats per aquest article afirmen que el predictor més important de I'efectivitat de
la campanya és el percentatge de gent que arriba a conéixer-la (Evans-Lacko et al.,
2013, Rubio-Valera et al., 2015, tal com es va citar a Sampogna et al., 2017) aixi com la
capacitat de fer que la gent la recordi (Huang et al., 2015, tal com es va citara Sampogna
etal., 2017).

Finalment, el segon estudi en 'ambit de la salut mental que sera comentat és el
de Rubio-Valera et al. (2016). Aquest estudi tracta sobre una campanya de
conscienciacio anomenada Obertament que va anar dirigida a tota la poblacio catalana.
Aquesta actuacio es va iniciar entre el setembre i 'octubre del 2012 i va anar dirigida
cap a un sector de la poblacié d’entre 15 i 45 anys, ja que, com s’ha esmentat
anteriorment, es tracta d’'un sector més receptiu a aquest tipus de campanyes. Els autors
d’aquest estudi afirmen que també es tracta d’'un segment d’edat amb major prevalenga
de malalties mentals. L’enquesta realitzada per I'estudi es va efectuar entre el juliol i
'octubre del 2013, amb una mostra de 1019 persones. Els resultats van ser que quasi
un 11% dels enquestats recordaven espontaniament una campanya relacionada amb la
salut mental, tot i que només un 0,8% recordava que estava relacionada amb I'estigma
i la discriminacio. Un 20,4% de la gent va recordar de la campanya quan se’ls van
mostrar imatges d'aquesta, mentre un 7,3% recordava alguns missatges, i el principal

mitja a través del qual la coneixien era la televisio (13,4%). Els resultats van ser que, en
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general, les respostes de la gent que coneixia la campanya eren similars a aquelles
persones que a mes recordaven el missatge. En general, els individus que coneixien la
campanya tenien millors actituds en I'escala de benevoléncia del test emprat a I'estudi,
amb una diferéncia petita. També tenien una millor puntuacio a tots els items de 'escala
RIBS, que mesura la intencié de conducta (distancia social, intencions futures de viure,

treballar, viure prop o continuar una relacié amb algu que pateix una malaltia mental).

Es pot observar en aquests estudis que, tot i que aquestes campanyes poden
ser efectives, els millors resultats es troben amb actuacions de llarga durada i quan el
public al qual s’exposen aquestes campanyes és jove. Sera molt necessari dirigir
iniciatives cap a persones més grans, tot i que pot resultar un repte major. Els resultats,
no obstant aixo, son efectivament diversos tal com afirmaven Werner i Schiffman (2018).
Els efectes sobre els coneixements del public que rep el missatge son clars (sobretot
perqué aquests casos es tractaven de campanyes d’educacid, principalment) pero els
efectes sobre I'estigma sén més dificils d’assolir. Potser es podrien assolir majors
efectes en aquest aspecte mitjancant el contacte social directe, cara a cara. Tornant a
punts anteriors d’aquest mateix treball, I'article de Kimzey et al. (2016) ja va exposar que
fins i tot els estudiants de medicina expressaven la necessitat de tenir aquest contacte

directe, ja que I'inic coneixement que tenien provenia de fora dels seus estudis.
Fonts primaries:

Per a comprendre la realitat de la malaltia en lactualitat s’ha emprat un
apropament des de tres perspectives diferents. Per una banda, s’ha realitzat una
enquesta basada en 12 preguntes de resposta oberta a associacions del territori i altres
associacions d’Alzheimer de Catalunya. D’altra banda, s’ha procedit a enquestar a
professionals de la salut del territori mitjangant una escala de coneixements d’Alzheimer
(Carpenter et al., 2009) amb 30 preguntes de verdader o fals. Addicionalment, se’ls ha
fet 11 preguntes de resposta oberta a partir de les respostes de les associacions.

Finalment, s’ha dut a terme una entrevista en profunditat.
12. Associacions.

S’ha obtingut un total de 5 respostes, amb una participacioé respecte del total
d’associacions contactades del 25%. Aquestes associacions son del Vallés Occidental,

Baix Llobregat, les Terres de I'Ebre, Tarragona i Bages, Bergueda, Moianés i Solsonés.
Resums de les actuacions i nombre de socis

S'ha trobat que les associacions contactades tenen de mitja 22,3 anys d'historia,

per tant, son forca recents. De fet, AFA Tarragona va iniciar la seva activitat
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aproximadament fa un any i mig. Les actuacions d'aquestes associacions es basen en
la visibilitzacio i sensibilitzacié de la malaltia, el suport a les families i I'oferiment de
serveis per I'acompanyament en gestions legals, socials i psicologiques. També es fa
mencié repetidament a la col-laboracido amb altres entitats, incloent-hi les institucions

publiques i les de recerca. El nombre mitja de socis per cada associacio és de 411,6.
Accions de conscienciacio

Les accions que duen a terme les associacions van des de xerrades fins a
concerts solidaris, caminades per I'Alzheimer, Marca-li un Gol a I'Alzheimer, tdmboles
solidaries, celebracidé de dies mundials, gimcanes, projeccions de pellicules i
documentals, difusi® per xarxes socials, assisténcia a fires, reunions amb
'administracié, material informatiu... Es pot observar que les accions de conscienciacio
que duen a terme son molt diverses. A més, s’exposen xerrades a poblacio juvenil en
escoles i instituts per conscienciar sobre aquesta malaltia, mostrant que la necessitat de

conscienciacié va més enlla de les organitzacions i persones involucrades directament.
Efectivitat de les accions

S'afirma que l'efectivitat de les accions té certes limitacions. Una associacio
exposa que el seu creixement és lent en comparacioé a la necessitat estadistica del
nombre de families que conviuen amb I'Alzheimer. Una altra remarca que les actuacions
com les caminades solidaries, el Marca-li un Gol a I'Alzheimer i les tdbmboles s6n més
efectives que altres. S'afirma que existeixen pocs recursos i poca conscienciacio, existint
noves linies de subvencié de les quals cap inclou la deméncia. També diuen que va
aprovar el Pla Nacional d'Alzheimer fa dos anys i que encara no compta amb pressupost
o que el Pla Catala d'Alzheimer "esta en un calaix". Finalment, afegeixen que la llei de
dependéncia és limitada, que els ajuntaments no tenen diners i que la gent no protesta

per que "prou feina tenen amb el dia a dia".
Limitacions de les accions

Les associacions enquestades exposen la manca de recursos, de conscienciacio
i de capacitat per fer una difusié efectiva, a més de la resisténcia de la poblacié en
aquesta tematica. Dues associacions també exposen que les persones rebutgen la

informacio que ofereixen per evitar una afectacioé negativa al seu estat animic.
Percepcio de I’'estigma

De manera general, s'entén que l'estigma és un conjunt de creences, prejudicis,

mites i estereotips que condueixen a un rebuig social de les persones afectades. Aquest
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rebuig resulta en la marginacié del col-lectiu que sofreix I'estigma. Malgrat que la seva
base, exposen, esta en el desconeixement i les creences erronies (i que cada cop la
poblacié esta cada cop més conscienciada), encara existeix molta desinformacio, fent
que les persones relacionades en la malaltia ho percebin com una cosa vergonyosa de
la que amagar-se. També provoca un estrés psicologic per part dels i dels malalts/es i
les seves families, en gran part pel seu propi desconeixement i per la seva por, que
deriva a evitar el tracte amb les persones que pateixen deméncia o que sigui un tracte
irrespectuds. Reforgant aspectes importants d'aquest treball, s'exposa que també esta

relacionat I'edatisme i que é€s molt important conscienciar a cliniques i hospitals.

Dins del sector de la salut, afirmen majoritariament que l'estigma també és
present al sector de la salut, tot i que de manera no tan generalitzada i no totes les
associacions pensen aixi. Aquest estigma estaria present més a través del paternalisme
i de la minimitzacio de les vivéncies tant de les persones que pateixen deméncia com
de les seves families, present fins i tot en camps especifics on una associacié expressa
que encara sent falta de coneixements aixi com un "saber tractar de manera digna". En
contraposicié a aquesta afirmacio, també s'observa que algunes associacions confien
en els professionals del sector sanitari, dient que "no crec que els estigmatitzin, és gent
formada i preparada” i que "tenen, en el present, eines suficients per diagnosticar

I'Alzheimer".
Diagnostics de deméncia

Totes les associacions, en ser preguntades si sén prou diagnosticats els casos
de deméncia, han iniciat la seva resposta amb un rotund "No". Les causes exposades
inclouen el fet que no es detecten fins estadis moderats (perqué la mateixa familia no li
atribueix importancia), que és molt costdés en matéria de recursos i temps, fent que es
diagnostiqui "tard i malament". També diuen que existeix wuna falta
d'informacid/psicoeducacié comunitaria que motiva I'estigmatitzacio i por, provocant una
negacio de la malaltia fins i tot en fases més avancades. Una associacié afirma que
encara que hi hagi gent que aconsegueix el diagnostic, es desconeixen molt els passos
a seguir en cas dels primers simptomes, que hi ha incredulitat, poca informacio i
dificultats per visitar-se amb un neurdleg. S'exposa la importancia de nous métodes de

deteccid precog per possibilitar I'aplicacié de nous medicaments per les primeres fases.

Amb relacio a la derivacié de malalts i familiars des de les institucions sanitaries
cap a les associacions, s'observa un consens que les persones son derivades, perd que
faria falta tenir més preséncia en aquestes institucions i que molts professionals

desconeixen la feina de les AFA. En aquest aspecte, de nou, existeix una certa disparitat,
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perd de manera general no hi ha prou derivacions. Dues associacions afirmen treballar
directament amb neurdlegs, no obstant aixd, una diu que "no ens deriven el que haurien
de fer" i l'altra que "tots els casos amb diagnostic d'Alzheimer i qualsevol altra deméncia
ens els deriven a nosaltres". Un ultim punt de vista és I'apreciacio de la diferéncia entre
l'itinerari de la persona diagnosticada, en la qual se centra el sistema, i el sistema
familiar, al qual donen suport les associacions, defensant la importancia de cuidar també
a la persona cuidadora, entenent que la malaltia no afecta mai només a una sola

persona.
Comentaris i limitacions addicionals

S'expressa la necessitat d'implicar encara més a la societat i a les mateixes
families. Es tracta d'una malaltia llarga i costosa en la qual moltes families creuen que
€s una questié d'edat i que la persona no necessita ajuda o estimulacié. El voluntariat
és també "complicat", tenint en compte que la gent no s'implica en tasques d'aquest

aspecte i "menys amb gent gran".

Destaca la visio d'una associacio: "No és un aspecte que es pugui vendre, com
ara una assegurancga, és condicio que es facin socis o socies, si volen seguir algun tipus
de terapia o tallers de psicoestimulacié cognitiva. No podem fer cap altre tipus de
maniobra per aconseguir associats. Es fan socis per necessitat.". Aquesta visio, toti que
contraria amb les bases d'aquest treball, pot ser rellevant tenint en compte que pot ser
compartida per altres associacions i pot resultar un obstacle a I'hora de dur a terme
accions innovadores que puguin involucrar més tant a la societat com a les parts que

intervenen especificament en aquesta malaltia.

Una associacio explica que s'afegeix a les dificultats ja esmentades que algunes
causes socials resulten "més atractives" per determinats motius, tenint com a
consequéncia financaments desiguals. També parla d'una tendéncia social que porta les
persones a sentir-se obligades a mostrar-se sempre positives i a mostrar una imatge

perfecta. Finalment, fa la seglent afirmacio:

"Encara falta molt cami, pero tant de bo un dia les AFA puguem desapareixer,
perqué aixo voldra dir que s'ha trobat una manera de curar I'Alzheimer, i de frenar o

revertir la demencia."
13. Metges

S’ha realitzat una enquesta a 15 metges de les Terres de I'Ebre, de manera
anonima, majoritariament gracies a la Geréncia Territorial de I'Institut Catala de la Salut

de les Terres de I'Ebre que ha difés el qliestionari entre tots els proveidors de salut del
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territori i també a les mateixes entitats. Per estimar el nivell de coneixement dels
mateixos professionals s’ha emprat una escala de coneixements d’Alzheimer (Carpenter
etal., 2009) que consistia a 30 preguntes de verdader o fals i posteriorment s’ha procedit
a contestar 11 preguntes de resposta oberta elaborades ad hoc per aquest treball,
centrades en: qué és 'Alzheimer, com es diagnostica una deméncia i per qué s’hauria
de diagnosticar. Les preguntes de resposta oberta han sigut inspirades en part per la
revisio bibliografica elaborada per Low et al. (2019). Aquesta enquesta s’ha realitzat de

manera completament andnima.
Escala de coneixements d’Alzheimer

Dins del questionari que s’ha enviat a metges de les TTEE, s’ha inclos I'escala
de coneixements d’Alzheimer desenvolupada per Carpenter et al. (2009) i traduida per
l'autor d’aquest TFG. Aquesta escala, com ja s’ha esmentat, consta de 30 preguntes de
verdader o fals (Anex A) que avaluen fins a quin punt els professionals de la salut
enquestats comprenen la malaltia de I'Alzheimer. Els resultats de I'enquesta han sigut

els seguents:

» La nota mitjana obtinguda ha sigut de 7,9 sobre 10.

» La maxima puntuacio (100% de respostes correctes) s’ha donat en les seglents
afirmacions: L’Alzheimer no pot ser curat (Verdader) / Les persones amb
Alzheimer actuen millor amb instruccions senzilles donades pas a pas (Verdader)
/ La genética pot explicar només parcialment el desenvolupament de I'Alzheimer
(Verdader) / Quan una persona amb Alzheimer es mostra agitada, una exploracié
meédica podria revelar altres problemes de salut que han provocat aquesta
agitacié (Verdader).

» Les afirmacions amb pitjor nota han sigut les seglients: Quan les persones amb
la malaltia d'Alzheimer comencen a tenir dificultats per cuidar-se a elles
mateixes, els cuidadors haurien de prendre les regnes immediatament (27%;
Fals) / Tindre una pressié sanguinia alta pot incrementar el risc d’'una persona
de desenvolupar Alzheimer (33%; Verdader) / Tindre un colesterol alt pot
incrementar el risc d’una persona de desenvolupar Alzheimer (47%; Verdader) /
Després que els simptomes de I'Alzheimer apareguin, I'esperanca de vida
oscil-la entre els 6 i els 12 anys (47%; Verdader) / S’ha comprovat cientificament
que els exercicis mentals poden prevenir que una persona desenvolupi
Alzheimer (563%; Fals) / Si una persona amb Alzheimer es mostra alerta i agitada
durant la nit, una bona estratégia és assegurar-se que la persona acompleixi

molta activitat fisica durant el dia (53%; Verdader)
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Qué és i com es diagnostica una demeéncia?

De les 15 respostes obtingudes, la majoria exposen el caracter degeneratiu de
la malaltia. Entre els métodes per diagnosticar una demeéncia s'inclouen els tests
cognitius, les proves d'imatge, la historia clinica, I'exploracié fisica, tests
neuropsicologics, biomarcadors i proves complementaries. Dues respostes exposen la
necessitat de descartar altres patologies i generalment es menciona la necessitat d'una

exploracié duta a terme per un neurodleg.
Qué és I’Alzheimer?

Gairebé totes les respostes el descriuen o bé com una malaltia
neurodegenerativa o com un tipus de demeéncia. Es mencionen causes com 'acumulacio

de proteines i també el caracter genétic de la malaltia.
Factors que influeixen a la hora de fer el diagnostic

Existeix un consens generalitzat que el diagnostic hauria de ser sempre
comunicat al/a la pacient, a excepcié de les persones que expressin de manera explicita
que no volen conéixer el diagnostic o en aquells casos que la malaltia sigui tan greu
Quatre persones tracten el fet que aquest diagnodstic és important de cara a la
planificacié del futur. Una persona enquestada exposa el fet que la seva mare va tenir
Alzheimer i que la seva familia va decidir comunicar-li el diagnostic per tal que pogués
cooperar en la seva autocura i que participés en activitats per retardar el
desenvolupament de la malaltia. Explica que va morir al cap de 10 anys de ser
diagnosticada i encara tenia capacitat per dur a terme activitats quotidianes amb
supervisio, podia reconeixer a tota la familia i mantenia un nivell de llenguatge
acceptable, tal com relata. Una conclusié important d'aquest testimoni i que ja s'ha vist
al llarg del treball és el fet que amb la participacio del/de la pacient i de la familia és
factible l'assoliment d'importants millores en la qualitat de vida de la persona

diagnosticada.
Hi ha circumstancies en les quals és millor diagnosticar-ho?

El sentiment general és que el/la pacient hauria de conéixer el diagnostic, tot i
que depén de cada cas, i la familia sempre. Una resposta menciona el dret a conéixer
aquesta informacié per part del/de la pacient, a més de la familia. Les respostes a
aquesta pregunta han sigut molt breus i existeix una mancanga d'apreciacions per
circumstancies que dificulten el diagnostic, a excepcio dels casos en els quals la malaltia
és tan greu que el diagnostic al mateix pacient no resulti tan important com comunicar-

ho a la familia. Un fet que crida I'atencié és que només una resposta té en compte la
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comorbiditat de I'Alzheimer amb la depressié i el fet que s6n malalties que es poden
confondre amb el diagndstic. A l'escala de coneixements prévia aquestes preguntes tots
els/les metges/esses afirmen que les persones amb Alzheimer es poden beneficiar de
les terapies per a la depressio o 'ansietat, perd un ter¢ dels enquestats nega que siguin
malalties que es puguin confondre. Es important tenir en compte que a causa de
I'edatisme es poden ignorar molts simptomes i, a més, el fet que ja s'hagi produit un
diagnostic com és el de I'Alzheimer, el d'una depressié o altres malalties pot fer que

altres simptomes s'associin a aquest diagnostic preexistent.
Termes per comunicar el diagnostic i a qui se li hauria de comunicar

Quant als termes que haurien de ser emprats, existeix consens en la importancia
de comunicar-ho de manera adequada, amb termes suaus i tenint tacte, de manera clara
i amb termes de facil comprensié. També es fa mencié a la importancia de comunicar el
diagnostic a les persones cuidadors o familiars de la persona diagnosticada i valorar en
quins termes i en quines condicions s’hauria de comunicar al/a la pacient, en funcié de
I'estat de la seva malaltia. Un terc¢ de les persones enquestades mencionen en aquesta
pregunta que s’ha de comunicar també els recursos que tenen disponibles per retardar

'evolucié de la malaltia i oferir esperanca tant al/a la pacient com als familiars.
Beneficis dels diagnostics i limitacions

Entre els beneficis de diagnosticar la malaltia dels que han sigut informats es
presenten principalment frenar el deteriorament cognitiu, entendre la situacié actual
posant nom a la malaltia i afrontant el futur, planificant les cures pertinents i la presa de

decisions.

Pel que fa a les limitacions d'aquests beneficis, les respostes també han sigut en
aquest cas més curtes. El consens general és que efectivament existeixen limitacions,
especialment pel que fa a la manca de recursos destinats. Una persona enquestada
menciona la falta de places en residéncies i centres de dia, amb professionals mal
remunerats. A aquesta problematica se li afegeix el deteriorament de la Sanitat Publica,
ajornant les visites, les proves i els tractaments, fent que aquests déficits els pateixin
encara meés els pacients amb menys recursos economics. Una altra persona menciona
que els recursos socials s6n encara menors que els sanitaris. Finalment, una ultima
resposta menciona que sempre sera mes important conéixer el diagnostic de manera
precog i fiable que poder tractar la malaltia, per qué independentment de la limitacié dels
beneficis que sorgeixen d'aquest diagnostic les decisions que prenguin tant el malalt

com els familiars seran més encertades.
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Recursos disponibles, efectivitat dels mateixos i a qui es comuniquen

En aquest apartat es detecta que quatre persones, quasi un ter¢ de les persones
enquestades no coneixen cap recurs concret que tinguin disponibles els malalts
d'Alzheimer o les seves families. Unes altres dues persones es limiten a dir
"Associacions". La resta de persones enquestades exposen tot un conjunt de recursos
dels quals principalment s'exposen les associacions, seguides de consultes de valoracié
multidisciplinaria, treballadors socials, centres de dia, residéncies, psicoestimulacié,
residéncies, medicacio... Els resultats de l'enquesta reflecteixen que els recursos es

comuniquen tant a la familia com al malalt, en funcié de la fase en qué es trobi.

Pel que fa a Il'efectivitat dels recursos, la majoria dels professionals recalquen
que la malaltia és incurable i els simptomes inevitables. No obstant aixd, molts també

exposen que es pot fer que I'aparicio dels simptomes es produeixi més tard.
Preséncia d’estigma

14 de les 15 persones enquestades afirmen que encara hi ha present un estigma
cap a les malalties mentals per part de la societat en general. Destaca una resposta en
concret, que exposa el seglent: “Si, hay estigma respecto a las enfermedades mentales,
es algo que afecta a toda la sociedad. Hay tendencia a ocultarlas. Los mismos pacientes
en la consulta muchas veces te dicen «yo no estoy loco»”. Es corrobora la preséncia
d’'un estigma que porta a fer invisibles aquests tipus de malalties i també a fer que la
gent rebutgi contemplar que poden patir-les, dificultant el seu diagnodstic i el seu

tractament.
14. Entrevista en profunditat

Com a part d'aquest segment del treball, s'ha procedit a entrevistar a una
entrevista en profunditat a una familiar d'una persona diagnosticada d'Alzheimer. A
efectes de fer més facil la redaccio, perd per tal de mantenir I'anonimat del seu testimoni,
s'empraran noms inventats. L'entrevista ha consistit en nou preguntes de resposta
oberta, s'ha gravat amb el previ consentiment de l'entrevistada i s'ha procedit a

transcriure en el present treball.

Quin és el primer moment en qué us adoneu de la possible preséncia de la

malaltia?

L'entrevistada, Maria, afirma que el seu pare Joan sempre ha sigut una persona

"atipica", per tant, va ser dificil detectar que podia haver-hi una malaltia. Exposa que

39



durant el confinament, I'any 2020, el seu pare no entenia per qué havia de dur una

mascareta i que a partir d'alli la situacié a poc a poc va ser més complicada.

Abans d’aquest moment, quins coneixements tenieu sobre la malaltia i tot

el que I'envolta?

La familia ja coneixia la malaltia per qué un altre familiar també la va patir amb
anterioritat, a la qual van cuidar acollint-la a casa i duent a terme totes les cures
necessaries. A poc a poc van veure el seu propi deteriorament i la van assistir tot el
temps que va ser necessari. Al principi podia recongixer altres persones, pero arran de

la mort d'un familiar els simptomes van empitjorar greument.
Un cop ho identifiqueu, quins son els vostres primers pensaments?

Maria afirma que ha sigut un procés complicat, que cadascu viu d'una manera
diferent, i que per ella ha sigut tot un seguit de fases i emocions. El seu pare ha viscut
episodis de "deixar-se portar", una cosa que fins al moment no havia passat, ja que
sempre havia sigut una persona amb caracter i "tossuda". Ella afirma haver viscut
compassio, pena o rabia fins a saber qué era el que estava causant aquests problemes
al seu pare. El fet que el seu pare encara estigués treballant quan es va produir tot
aquest deteriorament inicial va fer que altres persones, com companys de feina, també
veiessin el que li estava passant. No va resultar una preocupacié el qué poguessin
pensar altres persones d'aquesta situacio, ja que la situacié va resultar prou dificil per
als mateixos familiars i la persona amb la malaltia. La justificacié que en fa Maria és

també afirmant que altres persones devien pensar que "es feia gran”.

Vau acudirimmediatament a un especialista per rebre un diagnostic? Quina

va ser la resposta quan vau acudir?

El fet que amoinava més a la familia en el moment de veure aquesta situacié, tal
com afirma l'entrevistada, és que Joan tenia un carrec a I'empresa amb una important
responsabilitat associada, per tant, van acudir a diferents especialistes per poder tenir
un diagnostic i aixi estar segurs del que estava passant. Els metges des d'un primer
moment ja li deien que no hauria de conduir o continuar desenvolupant el carrec que

tenia a I'empresa, perd en Joan va rebutjar el diagnostic.

Un cop s’identifica que és un cas d’Alzheimer, quins recursos us donen per

afrontar-ho?

Maria afirma que no se li va donar cap mena de recurs que tinguessin disponible

juntament amb el diagnostic. No obstant aix0, van acudir tanta AFATE com a la Fundacio
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Pascual Maragall i aquestes dues associacions els han ajudat en gran manera.
D'aquesta manera, Joan pot acudir cada dia a tallers d'estimulacié cognitiva i aixi
s'allibera gran part del temps dels seus cuidadors. En ser una persona que sempre vol
companyia, resulten serveis de molta ajuda per a la seva familia. Joan, a més, afirma
que gracies a les sessions que fa als tallers se sent molt millor i que li van bé. Es dificil
fer un acompanyament que ell pugui entendre per qué rebutja completament el
diagnostic i vol continuar fent la mateixa vida de sempre, per exemple, vol continuar
conduint. Aixd no obstant, és conscient que no té tan bona memoria com abans, és a
dir, sap que té problemes de memoria i que hi ha coses que hauria de ser capac de
recordar. En aquest cas no va acompanyada una tristesa o un gran malestar aparent en

ell, per qué com que no és conscient del problema no I'afecta.
Heu tingut que afrontar estigma per part de la societat?

Maria no considera que hi hagi tant d’estigma amb I'Alzheimer com en altres

malalties mentals, ja que es considera una cosa natural associada amb fer-se gran.
Col-laboreu amb alguna altra associacié? Per qué?

L'entrevistada afirma que el seu pare Joan col-laborava amb moltes
associacions, tot i que després del diagnostic i amb tots els costos associats amb el
mateix la familia va decidir donar-se de baixa de quasi totes les associacions, deixant,
en ultim lloc, la Fundacié Pasqual Maragall fins que el mateix Joan ja no podia sentir cap

benefici psicoldgic per ser soci d'aquesta fundacio.

Quines coses haguéssiu desitjat que fossin diferents, des de la primera

sospita que la malaltia fos present, a ’hora d’afrontar-la?

Maria troba a faltar un major suport cap a les families de les persones
diagnosticades d'Alzheimer, ja que la seva familia ha sofert molt arran del diagnostic,
també pel que fa a la mateixa relacié dels familiars entre ells. S'han de prendre decisions
consensuades per dur a terme la cura del diagnosticat i aixd ha provocat tensions a
I'hora de decidir, per exemple, a quant se li lleva el carnet de conduir, quan es contracta

a algu perqué l'assisteixi en el seu dia a dia o quan se li treu el mobil.
Aportacions.
15. Possibles actuacions
Productes solidaris.

Igual que amb la xarxa d’hotels solidaris de CEAFA, exposada en el punt anterior,

AFATE podria col-laborar amb empreses del territori per oferir productes dels quals es
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puguin destinar part dels ingressos a investigacio contra I'Alzheimer o que contribueixin

al funcionament de I'associacio.

Una possible manera d’ampliar aquesta idea seria proposar a bars i restaurants
de la zona que ofereixin cafés solidaris. Es tracta d’un producte que es consumeix amb
frequéncia, per tant, permet una relacié al llarg del temps entre l'associacié i les
persones que facin les aportacions. Aquesta habituacié pot permetre que es deixin de
donar les emocions negatives que sorgeixen de pensar amb la malaltia, i es podria

associar amb emocions i moments positius, fent del donatiu un moment més agradable.

També podria permetre que les empreses que hi participin donin una imatge de
responsabilitat social corporativa que podria potenciar les seves vendes, més enlla de
la gratificacioé de participar en una causa solidaria. Aquesta gratificacio, perd, no hauria
de constituir un punt central d’aquesta iniciativa, probablement de cap altra, ja que es
tracta de donar un valor afegit. Analitzant-ho des del punt de vista del marqueting, el
donatiu es tracta d’'una mena de producte que ha esdevingut una commodity i I'objectiu

de I'associacio hauria de ser el de diferenciar-se.

Fent referéncia al “Com” s’hauria de dur a terme aquesta iniciativa, es podria
crear un petit cartell dissenyat per posar-se als aparadors, que fos visible i que a més
de promocionar aquests productes mostrés al public la participacio de 'empresa. També
cap la possibilitat que constitueixi un producte addicional, diferenciat amb algun detall
que pugui donar un cert feedback al client. Cabria evitar que es produis una dissonancia
cognitiva en els consumidors del producte, en el sentit que si és idéntic a qualsevol altre
podrien sentir que la seva accioé no aporta res. En qualsevol cas, tant en aquesta com
en altres iniciatives, es podria considerar emprar un altre color al de I'associacio, com
una manera de diferenciar-les i fer-les més atractives, considerant que el color blau

emprat per AFATE és més serios i possiblement no tan adient en determinats contextos.
Col-laboracions amb centres formatius.

Tenint en compte que a Tortosa tenim diversos centres formatius com sén
I'Institut de 'Ebre (IES) i la Universitat Rovira i Virgili (URV), que estan formant a futurs
professionals que treballaran en algun moment amb persones amb Alzheimer, existeix
potencial per poder conscienciar tant a alumnat com a professorat. A la URV s’'imparteix
el grau d’infermeria i a I'lES els seglents cicles formatius de grau mitja: auxiliar
d’'infermeria, emergéncies sanitaries, farmacia i parafarmacia i atencié a persones en
situacié de dependéncia. Els estudiants d’aquests cursos, com a futurs professionals del
sector sanitari, es podrien beneficiar molt de tenir contacte directe amb persones amb

Alzheimer, o almenys de ser conscienciats/ades mitjangcant una campanya d’educacio.
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També sén un public que per la seva formacid estara més receptiu a I'hora de rebre
aquest tipus d’informacié. Possiblement tenen més probabilitats de participar
econdmicament o difondre els missatges que se’ls transmetin, tant a familiars com a les

organitzacions on treballin.

Els motius culturals que esdevenen un obstacle perque la gent dugui a terme
accions solidaries constitueixen un problema profund a la societat, que podria canviar-
se amb el temps amb aquests mitjans. D’aquesta manera, €s una iniciativa que es podria
efectuar amb altres formacions com I'ESO o el batxillerat, actuant de manera
generalitzada en generacions més joves. Es tracten també, en primer lloc, de potencials
futurs familiars i cuidadors de malalts d’Alzheimer, en els quals, segons les associacions,
hi ha un percentatge de diagnostics deficient, permetent aixi que es detectin més casos
i que aquestes persones estiguin millor acompanyades. En segon lloc, si malauradament
per a quan siguin grans no s’ha trobat una cura per a I'Alzheimer, assegurar-se que no
tinguin creences estigmatitzants sobre aquesta malaltia fara més probable que I'acceptin
i que busquin ajuda.

Conscienciacio en centres sanitaris.

Per tal que els/les treballadors/es del sector de la salut puguin tractar amb la
maxima qualitat tant a malalts d’Alzheimer com als seus familiars, és necessari un
contacte directe amb la realitat de la malaltia. Tot i que ja es té en el mateix
desenvolupament del lloc de feina, seria necessari fer visibles tots aquells aspectes que
I'ambit académic no treballa i actualitzar els coneixements dels i de les professionals

d’acord amb els descobriments que es vagin produint.

La importancia d’aquesta actuacié no només radica en la millora de la qualitat de
l'atencié a aquestes persones, es tracta d’un sector que ha de ser el principal
col-laborador de I'entitat. S’ha de treballar conjuntament per la deteccié preco¢ dels
casos d’Alzheimer, lluitant contra I'estigma que impedeix que la gent busqui ajuda i
aportant les eines necessaries perqué aquests casos siguin reconeguts en quan busquin
aquesta ajuda. En aquell moment, resulta essencial que els professionals de la salut
derivin als malalts i familiars a I'associacid, per tal que puguin cobrir la manca de serveis
oferts per la sanitat publica i puguin assessorar-los de manera més especialitzada. Es
tracta d’'una mena d’embut de vendes, un procés del qual no es pot descuidar cap fase
0 es corre un important risc que un gran nombre de persones continui el recorregut

necessari fins a arribar a AFATE.
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Col-laboracié amb persones influents.

S’ha demostrat a partir de la informacio extreta de les associacions que aquelles
accions relacionades amb activitats o persones que no estan directament relacionades
amb la malaltia tenen un efecte important sobre el public general. La capacitat d’associar
a l'actuacié que fa I'associacid una série d’emocions i valors implicits en algun altre
element podria fer que prenguin menys importancia les emocions associades a la
malaltia. D’aquesta manera es podria donar una forma més creativa i diferenciada als
missatges que es vulguin donar al public, sense recorrer a emocions com la tristesa o la

compassio.
Flexibilitzacio de la participacio

Dins d’aquest tipus d’iniciativa es podria incloure la primera d’aquest apartat.
L'objectiu seria que les aportacions de les persones es fessin de maneres més creatives,
indirectes o flexibles, per aportar valor al public que decideixi fer-ho. Hem vist que
CEAFA, per exemple, permetia que els socis solidaris decidissin la periodicitat i la
quantitat de les aportacions. D’aquesta manera les persones indecises sobre la seva
possible aportacié econdmica podrien decidir amb més llibertat com es produeix, fent-
ho més atractiu. No només és important apropar I'associacié a les persones, també s’ha
d’aconseguir tancar la “compra”’. Es només una de les diverses fases per les quals
passen els/les usuaris/aries i la seva efectivitat depén de I'efectivitat de les actuacions
en altres fases com el diagnostic i que es produeixi el moment en el qual les persones

son informades de I'existéncia de I'associacio.
Psicologia dels colors.

Tal com explica l'article de Bytyci (2020), les empreses trien els colors que
reflecteixen el sentiment que volen evocar en els seus clients. Pel fet que els colors
tenen diferents significats, sobretot en funcié de la cultura, el seu simbolisme té
explicacions i proposits diversos (Bytyci, 2020). Com esta subjecte a preferéncies
personals i pot variar tant, la psicologia dels colors es tracta d’'un ambit amb poques
dades empiriques (Ciotti, 2014) perd no per aixd t¢ menys importancia. A I'estudi de
Singh (2006) es va trobar que entre el 62% i el 90% dels judicis formats durant els
primers 90 segons de contacte amb un producte o marca es basen només en els colors.
Existeix una connexi6 real entre I'is de determinats colors i la percepcio dels clients

sobre la personalitat d'una marca (Aaker, 1997).

L'estudi de Segura (2016), realitzat a partir de I'analisi d’altres estudis, resumeix

de manera molt sintética qué significa cada color. Mentre que el taronja és un color viu,
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energeétic, extravertit i excitant, el groc esta més relacionat en I'optimisme i 'amabilitat,
a més de I'extraversio i I'excitacié com el taronja. El verd, d’altra banda, representa la
natura i la seguretat, és un color amable, tranquil-litzant i pacific. Finalment, el blau,
utilitzat per AFATE, representa la intel-ligéncia, la confianga i la seguretat, a més dels

sentiments que també transmet el verd.

La literatura en aquest ambit indica que de vegades usar els colors de manera
incongruent en les estratégies de comunicacié de I'empresa pot ser una poderosa
manera d’atreure els i les clients/es (Singh i Srivastava, 2011). Meyers i Tybout (1989)
afirmen que usar la incongruitat de manera moderada entre el teu esquema i un objecte
pot ser beneficios, ja que es pot percebre com a interessant i positiva. De totes maneres,
també pot tenir efectes adversos (Singh i Srivastava, 2011). Tot i que el color corporatiu
d’AFATE és el blau, podria ser beneficids emprar altres colors, per exemple un color
similar al verd, per fer destacar encara més alguna iniciativa que tingui potencial.
S’haurien d’evitar, tanmateix, inconsisténcies en I'is dels colors que no estiguin
motivades per una intencié clara, com tenir mobles d’un color que no sigui el blau o que

no formi part de la paleta de colors de I'associacioé en cap de les seves iniciatives.
16. Conclusions

Conscienciar la poblacio general sobre I'Alzheimer és una tasca complicada. En
aquest treball s'ha observat que intervenen prejudicis sobre I'edat i sobre la mateixa
malaltia, falta de suport per part de l'estat, limitacions en el sector sanitari i també un
apropament incomplet per part de les associacions. Es procedeix a descriure tres punts

de millora principals en el transcurs d'una persona que té aquesta malaltia:

El primer punt de millora es troba en el primer moment que apareixen els
simptomes. Un pensament comu és atribuir aquests simptomes a I'edat, potser fins i tot
a una depressid. També provoca molt de rebuig contemplar la possibilitat d'una malaltia,
i més aquesta, en part per tot el que I'envolta en I'ambit cultural, en el sentit que hi ha
certs elements que contribueixen a considerar-la encara més catastrofica. Un d'aquests
elements és que és molt comu pensar amb les fases més avangades de I'Alzheimer
quan sentim parlar de la malaltia. El suport per part de la societat tampoc és el mateix
qgue en altres patologies, per exemple aquelles que la poblacié més jove també pot patir.
En I'ambit de prevencid, ser conscient realment d'una circumstancia aixi significa moltes
coses. Significa que ets responsable de participar o no participar en aquesta causa;
significa també que tens una responsabilitat en I'ambit personal de tenir cura dels teus
habits de vida i treballar per fer que, si apareix la malaltia, aparegui el més tard que es

pugui. La gent no coneix quants d'anys es pot mantenir una molt bona qualitat de vida
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si es duen a terme les tasques correctes i aixd fa que encara faci més por. Hem de tenir
en compte que quan lluitem per tota la poblacié en Alzheimer no lluitem per la gent que
és diagnosticada, ni per la gent que ho té sense diagnosticar, és una lluita per tota la
societat. Tothom pot desenvolupar Alzheimer en un futur mentre no coneguéssim
exactament la seva causa. El cost economic que suposa aquesta malaltia a la societat
té components relativament evitables relacionats en el poc aprofitament del potencial
que tenen aquestes persones i en el cost que suposa cuidar-les quan realment es podria

fer que mantinguessin la seva autonomia més temps.

El segon punt de millora el trobem en el moment de visitar els metges. S'ha pogut
comprovar que tenen uns coneixements elevats respecte de la malaltia i de les seves
causes, pero aixd son els coneixements estrictament relacionats en l'ambit de la
medicina. La culpa, necessariament, no és de ningu. Fa falta més voluntat per part de
les associacions i per part dels centres sanitaris per apropar ambdoés tipus
d'organitzacions. Els coneixements sobre ['Alzheimer, les seves causes i quins
tractaments existeixen sén suficients a escala del mateix malalt, perd no comprenen la
complexitat d'aquest fenomen. Existeix una notoria manca de suport per als cuidadors i
els familiars per part de la sanitat publica, que a vegades han de buscar recursos pel
seu propi compte. També hi ha una important falta de recursos, de la qual evidentment
no son responsables els centres sanitaris, aixi que s'ha de destinar més esforcos a la
cohesio entre les associacions i I'administracié publica. Igual que en el punt anterior, no
ens hem de limitar als actuals metges, tenim una universitat a les Terres de I'Ebre que
esta formant a infermers i infermeres que en el futur atendran a una gran diversitat de
pacients, ens hem d'assegurar que tenen un contacte directe amb un malalt d'Alzheimer

abans fins i tot de qué acabin la carrera.

El tercer punt de millora se situa en les associacions. Cal fugir de la mentalitat
de "si els fa falta, ja vindran". Per implicar a tota la societat en aquesta causa no fa falta
que sigui perseguint que de sobte tothom sigui conscient al 100% de la realitat que
suposa aquesta malaltia, pero les associacions han d'estendre's per tot el context social
que les envolta. La poblacié té una important carrega en el seu dia a dia, dificiiment
faran un esforg actiu per eliminar estigmes o a acudir a actes. S'han de buscar maneres
creatives d'arribar a la gent, potser no posant d'émfasi amb el nom de I'associacié o la
malaltia, com simplement buscant que les persones s'impliquin en qualsevol cosa de la
qual puguin gaudir i, a meés, participin en la seva causa. Tanmateix, s'ha de treballar en
la creacié d'una "marca", ser conscients del tipus de missatge que es vol fer arribar i

amb quina finalitat i de quina manera es mesurara la seva efectivitat. En aquest ultim
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punt, les dades numériques sén molt necessaries i no es disposa prou d'aquest tipus

d'informacio.

En general, cal posar émfasi en la necessitat de fer xarxa. Hi ha molt de potencial
per arribar a la poblacié a través d'altres organitzacions i, a més, col-laborar amb
aquelles que siguin de I'ambit sanitari permetra que aquest sector estigui més alineat
amb la consecucié dels objectius d'AFATE. L'Alzheimer és una malaltia que esta
estigmatitzada i s'ha de partir d'aquesta base, amb tot el que significa, sabent que aixd
constitueix un obstacle i coneixent quines eines hi ha disponibles per reduir I'estigma.
Les dues vies que s'han presentat en aquest treball sén el contacte i I'educacio. El
contacte és una eina que s'ha emprat poc i que té molt de potencial perqué mostrar
casos de persones en fases inicials de la malaltia pot combatre la imatge que veu tothom
quan pensa en una persona en Alzheimer, una persona que esta en fases avancades i
gue no reconeix a ningu. Aquest escenari provoca temor i emocions negatives, i tot i que
€s una realitat que també s'ha de mostrar es podria comprovar I'efectivitat d'altres
meétodes. Potser un missatge efectiu seria el de qué, quan es rep el diagnostic, la
persona diagnosticada encara és ella i ho pot continuar sent durant molt de temps amb
els recursos adequats, i té un potencial gegant que sovint no s'aprofita. Es proposa el
model de recuperacié exposat anteriorment en aquest treball com I'eix vertebrador de

I'estratégia de comunicacié d'AFATE.
17. Limitacions

A efectes d'afavorir la continuitat d'aquesta linia d'aprenentatge i servei, es
procedeixen a exposar les principals limitacions d'aquest treball, les quals poden
constituir el futur punt de partida tant d'un posterior treball fi de grau com de possibles
linies d'actuacié d'AFATE.

Les principals limitacions han sigut relacionades amb la falta de dades provinents
tant de la poblacié com de les associacions. En I'ambit de les Terres de I'Ebre hi ha molt
poques dades existents i s'ha de fer un important esfor¢ per quantificar la realitat de la
malaltia amb xifres reals. Ha existit voluntat per obtenir dades en el present treball, perd
la participacié ha sigut insuficient en quant s'han sol-licitat. En aquest aspecte, també
cal agrair molt la participacié per part d'organitzacions i persones, sense la qual no

hagués sigut possible realitzar-lo.

Seria important aprofitar la base teorica que suposa aquest treball per investigar
possibles vies per recollir dades i aixi fer més propostes d'actuacié i més concretes, amb

un major nombre de fonts d'informacié primaries.
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Anexos
Annex A: Escala de Coneixements d’Alzheimer (Carpenter et al., 2009)

L'Alzheimer és un tipus de deméncia. V

Tard o d’hora, una persona en Alzheimer necessitara supervisio les 24 hores. V
L'Alzheimer no pot ser curat. V

Si de sobte apareixen problemes amb la memodria i pensament confus,
probablement es deu a 'Alzheimer. F

Tindre una pressio sanguinia alta pot incrementar el risc d'una persona de
desenvolupar Alzheimer. V

S’ha comprovat cientificament que els exercicis mentals poden prevenir que una
persona desenvolupi Alzheimer. F

Quan una persona té Alzheimer, utilitzar notes de recordatori pot ser una crossa
que contribueix al declivi. F

Es segur que la gent en Alzheimer condueixi sempre que tinguin un acompanyant
en el vehicle en tot moment. F

La majoria de persones amb Alzheimer viu a residéncies. F

. Les dificultats en la gestid de diners o al pagar factures sén un simptoma comu

inicial de la malaltia d'Alzheimer. V

La majoria de persones amb Alzheimer recorda millor situacions recents que
aquells han succeit en el passat. F

Un cop una persona té Alzheimer, ja no és capa¢ de dur a terme decisions
informades sobre el seu propi cuidat. F

Les persones que tenen un Alzheimer que encara no és sever es poden
beneficiar de la psicoterapia per a la depressio i 'ansietat. V

Una persona en Alzheimer és cada cop més probable que es caigui a mesura
que la malaltia empitjora. V

Quan les persones amb la malaltia d'Alzheimer comencen a tenir dificultats per
cuidar-se a elles mateixes, els cuidadors haurien de prendre les regnes
immediatament. F

Una persona pot tenir Alzheimer tant jove com als 30 anys. V

Les persones amb Alzheimer tenen una predisposicié especial a la depressio. V
En casos excepcionals, hi ha gent que s’ha recuperat de I'Alzheimer. F

Després que els simptomes de I'Alzheimer apareguin, la esperanga de vida
oscil-la entre els 6 i els 12 anys. V

Les persones amb Alzheimer actuen millor amb instruccions senzilles donades
pas a pas. V

Si una persona amb Alzheimer es mostra alerta i agitada durant la nit, una bona
estratégia és assegurar-se que la persona realitzi molta activitat fisica durant el
dia. V

El tremolor de les mans o bragos és un simptoma comu en les persones amb
Alzheimer. F

Hi ha medicaments amb prescripcié disponibles que prevenen 'Alzheimer. F

La genética pot explicar només parcialment el desenvolupament de I'Alzheimer.
Vv

Tindre un colesterol alt mot incrementar el risc d’'una persona de desenvolupar
Alzheimer. V

Una nutricié pobra pot fer empitjorar els simptomes de I'Alzheimer. V

Els simptomes d’una depressio severa es poden confondre amb els simptomes
de I'Alzheimer. V
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28. Quan una persona amb Alzheimer es mostra agitada, una exploracié médica
podria revelar altres problemes de salut que han provocat aquesta agitacio. V

29. Un simptoma que pot succeir en I'Alzheimer és creure que altres persones roben
les pertinéncies d’'un mateix. V

30. Quan les persones en Alzheimer repeteixen la mateixa pregunta o historia
repetides vegades, és beneficids recordar-les que s’estan repetint. F
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