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PALABRAS CLAVE Resumen

Enfermedad de Introduccién: El conocimiento de la enfermedad de Alzheimer es fundamental para el diag-
Alzheimer; nostico precoz y para reducir la sobrecarga del cuidador. El objetivo fue evaluar el grado de
Conocimiento; conocimiento de la enfermedad de Alzheimer mediante la Alzheimer’s Disease Knowledge Scale
Demencia; en cuidadores informales y diferentes segmentos de poblacion.

Educacion sanitaria Sujetos y métodos: Se evalud el conocimiento a cuidadores en diferente periodo de segui-

miento (menor de un afio, entre 1-5 y mas de 5 afos desde el diagnostico) y sujetos de la
poblacion general. La puntuacion Alzheimer’s Disease Knowledge Scale se agrupé en distintos
items: impacto vital, factores de riesgo, sintomas, diagnostico, tratamiento, progresion de la
enfermedad y cuidadores.

Resultados: Total de 419 personas; 215 cuidadores, 204 poblacion general. Respecto a la pun-
tuacion global de la escala no se encontraron diferencias entre ambos grupos (19,1 vs. 18,8;
p=0,9). Destaca un escaso conocimiento de los factores de riesgo de la enfermedad (49,3%) y
de los cuidados necesarios (51,2%) mientras que los sintomas (78,6%) y el curso de la enferme-
dad (77,2%) fueron los aspectos mejor reconocidos. Entre las variables, la edad del cuidador se
correlaciond con peor puntuacion total de la escala Alzheimer’s Disease Knowledge Scale, peor
conocimiento sobre el impacto vital, sintomas, cuidados y de la progresion de la enfermedad
(p<0,05). La duracion de los cuidadores mejoro el conocimiento de los sintomas (p=0,00) y el
diagnostico de la enfermedad (p=0,05).

Conclusidn: Evaluar el grado de conocimiento de la enfermedad es fundamental para poder
elaborar estrategias de educacion sanitaria tanto a nivel poblacional como en los cuidadores.
© 2018 Sociedad Espanola de Neurologia. Publicado por Elsevier Espafna, S.L.U. Este es un
articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-
nc-nd/4.0/).
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Level of understanding of Alzheimer disease among caregivers and the general

Introduction: Understanding of Alzheimer disease is fundamental for early diagnosis and to
reduce caregiver burden. The objective of this study is to evaluate the degree of understan-
ding of Alzheimer disease among informal caregivers and different segments of the general
population through the Alzheimer’s Disease Knowledge Scale.

Patients and methods: We assessed the knowledge of caregivers in different follow-up periods
(less than one year, between 1 and 5 years, and over 5 years since diagnosis) and individuals
from the general population. Alzheimer’s Disease Knowledge Scale scores were grouped into
different items: life impact, risk factors, symptoms, diagnosis, treatment, disease progression,

Results: A total of 419 people (215 caregivers and 204 individuals from the general population)
were included in the study. No significant differences were found between groups for overall
Alzheimer’s Disease Knowledge Scale score (19.1 vs. 18.8, P = .9). There is a scarce knowledge
of disease risk factors (49.3%) or the care needed (51.2%), while symptoms (78.6%) and course of
the disease (77.2%) were the best understood aspects. Older caregiver age was correlated with
worse Alzheimer’s Disease Knowledge Scale scores overall and for life impact, symptoms, treat-
ment, and disease progression (P < .05). Time since diagnosis improved caregivers’ knowledge
of Alzheimer disease symptoms (P = .00) and diagnosis (P = .05).

Conclusion: Assessing the degree of understanding of Alzheimer disease is essential to the
development of health education strategies both in the general population and among caregi-

© 2018 Sociedad Espanola de Neurologia. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
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Introduccion

La enfermedad de Alzheimer (EA) es la principal causa de
deterioro cognitivo en los paises occidentales, represen-
tando la segunda causa de consultas en neurologia y siendo
un problema sanitario y econémico de primera magnitud' 3.

Durante el curso de la enfermedad, la presencia de
alteraciones de la conducta supone la principal causa de
sobrecarga del cuidador y de la institucionalizacion de los
pacientes. Paralelamente, el consumo de farmacos psicoac-
tivos para el control de estas alteraciones ha demostrado
incrementar el riesgo de mortalidad en estos pacientes”.

El grado de conocimiento de la EA en los cuidadores y en
la poblacion general es fundamental para optimizar la aten-
cion y, en Gltima instancia, mejorar la calidad de vida de
las personas diagnosticadas y sus cuidadores asi como dis-
minuir su sobrecarga. Muchos estudios han demostrado que
aquellos sujetos con mayor conocimiento de la enfermedad
estan mas capacitados para identificarla precozmente y bus-
car un tratamiento optimo®>®. Ademas, la formacion y la
educacion con profesionales de la salud puede mejorar los
resultados de los pacientes en entornos de atencion clinica
y comunitaria’ y una mayor comprension de la enfermedad
en la poblacion general puede reducir el estigma y mejorar
el apoyo de la comunidad™®.

Por tanto, poder evaluar el conocimiento del concepto de
demencia y/o EA y sus implicaciones sera util en la pobla-
cion general y en los cuidadores, permitira discernir las
diferencias en el conocimiento de cohortes responsables de

la atencion y el tratamiento de la enfermedad'’, permitira
desarrollar y evaluar la eficacia de las intervenciones, o bien
evaluar a nivel poblacional si las campanas de informacion
han conseguido el objetivo establecido.

Existen diversas escalas que evalGan el conocimiento
de los cuidadores o de la poblacion general sobre la
enfermedad'?. Entre las mas destacadas encontramos la
Dementia Knowledge Assessment Scale'' y la Alzheimer’s
Disease Knowledge Scale (ADKS) que ha demostrado su uti-
lidad en diversas poblaciones incluidos profesionales de la
salud, cuidadores, estudiantes y poblacién general'®. Sin
embargo, no se han publicado resultados con ninguna de
estas escalas en poblacion espaiiola.

El objetivo de este estudio fue evaluar el grado de
conocimiento de la EA. Para ello, comparamos los resul-
tados obtenidos entre cuidadores informales de pacientes
con diferente tiempo de evolucion de la enfermedad con
poblacion general. También evaluamos la relacion entre las
caracteristicas demograficas, nivel educacional, presencia
de antecedentes familiares y tiempo de evolucion de la
enfermedad con el conocimiento de diferentes aspectos de
la misma.

Sujetos y métodos

Se trata de un estudio transversal descriptivo en que los
sujetos respondieron de forma anonimizada a la escala
ADKS" que es una escala que fue creada para evaluar el
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conocimiento sobre la EA en poblacion general, pacientes,
cuidadores y profesionales sanitarios. Se trata de una adap-
tacion de otra escala ampliamente utilizada denominada
Alzheimer’s Disease Knowledge Test'*. La ADKS contiene 30
items de verdadero y falso que reflejan la comprension
cientifica actual de EA. Las preguntas evallan el conoci-
miento en una variedad de dominios de la enfermedad,
incluida la etiologia, los factores de riesgo, la evaluacion
y el diagnéstico, la sintomatologia, el curso, el tratamiento
y el cuidado. Los encuestados reciben un punto por cada
pregunta respondida correctamente, para una puntuacion
maxima posible de 30 puntos. La version espanola fue adap-
tada del inglés mediante una traduccion y retrotraduccion
estandar.

La encuesta se realizo en la sala de espera de la con-
sulta de la Unidad de Trastornos Cognitivos antes de la visita
en el caso de los cuidadores y en dos centros de atencion
primaria en el caso de la poblacion general. Fueron inclui-
dos todos aquellos cuidadores informales de pacientes con
el diagnostico de EA probable o posible segln los criterios
NIA-AA™,

Se  excluyeron los cuidadores  profesionales,
acompanantes de pacientes institucionalizados que no
hubiesen sido su cuidador principal o cuidadores de
pacientes con otros tipos de demencia.

Tanto en la poblacion general como en los cuidadores se
registraron las siguientes variables: edad, sexo, nivel edu-
cativo, antecedentes en la familia de deterioro cognitivo

o si conocian previamente la enfermedad. En el caso de
los cuidadores también se evalud la convivencia con el
enfermo, el tiempo de evolucion de la enfermedad y si
se trataba de un diagndstico de novo o seguimiento de la
enfermedad.

Para realizar las comparaciones clinicas y demograficas
entre cuidadores y poblacion general se utilizo la chi al cua-
drado de Pearson y el test exacto de Fisher. Para realizar
la comparacion entre medias se realizo la prueba de t de
Student y ANOVA. Los estudios de correlacion se realizaron
mediante el estadistico de correlacion lineal de Pearson. La
significacion se estableci6 con una p <0,05 para todos los
analisis. Se utilizo el programa estadistico SPSS 19.0 (SPSS,
Chicago, IL).

Resultados

Se realizo la encuesta a 419 sujetos, 215 (51,3%) cuidadores
informales y 204 (48,7%) sujetos de la poblacion general. El
71,3% (300) fueron mujeres. La edad media fue de 51,9+0,6
anos. El 59,0% vivian en un ambito urbano (tabla 1).

La puntuacion total de la escala ADKS fue de 19,040,15.
Por subgrupos, encontramos que la puntuacién en los cui-
dadores fue del 19,2+0,20 y en la poblacion general fue de
18,9+0,20 (p=0,97). Entre los cuidadores, no se observaron
diferencias entre aquellos que llevaban menos de un ano de

Tabla 1 Caracteristicas de la poblacion y su relacion con el conocimiento de la enfermedad de Alzheimer
Puntuacion total ADKS
Caracteristicas N % Media SD p
Género: 0,53
- Mujeres 300 71,6 19,1 0,17
- Hombres 199 28,4 19,7 0,26
Edad 0,46
- <30 22 5,2 18,7 0,67
- 30-50 157 37,5 19,2 0,24
->50 244 57,3 18,9 0,19
Grupo 0,97
- Cuidadores 215 51,3 19,2 0,20
- No cuidadores 204 48,7 18,9 0,20
Nivel educacional 0,36
- Primaria 134 32,0 18,8 0,22
- Secundaria 122 29,1 19,1 0,25
- Estudios superiores 100 28,9 19,4 0,34
Antecedentes familiares: 0,87
- Si 150 69,8 19,9 0,37
- No 65 30,2 18,8 0,24
Seguimiento: 0,75
- Si 133 61,9 19,4 0,26
- No 81 37,7 18,8 0,34
Tiempo seguimiento: 0,50
<1 ano 57 26,5 19,1 0,40
1-5 anos 114 53,0 19,4 0,26
> 5 anos 44 20,5 18,8 0,54
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cuidador (19,1+0,40), entre 1-5 anos (19,440,26) o mas de
5 anos de cuidados con el paciente (18,8+0,54) (p=0,5).

Si observamos aquellas cuestiones que se han respon-
dido correctamente en mayor porcentaje destacan aquellas
relacionadas con la progresion de la enfermedad; asi, el
91,9% de los cuidadores reconocieron que con la evolucion
de la enfermedad el sujeto requerira supervision durante
24 hy el 91,1% eran conocedores de que la enfermedad no
tiene tratamiento curativo. Otras cuestiones bien conoci-
das por gran parte de la poblacion fueron el conocimiento
del riesgo incrementado de caidas durante la progresion de
la enfermedad (88,1%) o que la EA es un tipo de demencia
(87,6%).

Sin embargo, entre las cuestiones en las que se ha
observado menor conocimiento encontramos aquellas rela-
cionadas con los factores de riesgo como el desconocimiento
si la hipercolesterolemia (15,% de respuestas correctas) o la
hipertension arterial (21,5%) son factores de riesgo de la
enfermedad. También se observd escaso conocimiento en
aspectos relacionados con el manejo de los pacientes, como
la posible utilidad de notas de recuerdo en este tipo de
pacientes (21,5% de acierto) o de si existe la necesidad de
hacerse cargo inmediatamente del paciente cuando empieza
a tener problemas de autocuidado (22,4%).

Las preguntas del ADKS se pueden agrupar en funcion de
su tematica en 7 grupos que hacen referencia al impacto
vital, factores de riesgo, sintomas, tratamiento, diagnos-
tico, cuidados y el curso de la enfermedad. En la tabla
2 se puede observar la proporcion de preguntas respondi-
das correctamente en cada area. Entre las variables que
menor reconocimiento tienen en la poblacion general estan
el conocimiento sobre los factores de riesgo de la enferme-
dad (porcentaje correcto 49,3%) y los cuidados necesarios
(51,2%). Sin embargo, los sintomas (78,6%) y el curso de la
enfermedad (77,2%) fueron los aspectos mejor reconocidos
por la poblacion (tabla 2).

Entre los subgrupos de la poblacion estudiada encon-
tramos que los cuidadores que llevaban entre 1-5 afos de
cuidados de la enfermedad obtuvieron mejor puntuacion en
el conocimiento de los sintomas (p=0,00) y en la realizacion
del diagnostico de la enfermedad (p=0,05). Tras ajuste de
Bonferroni, estas diferencias se mantuvieron para el cono-
cimiento de los sintomas (p=0,003) pero no en la realizacion
del diagnostico de la enfermedad (p=0,27) (tabla 2).

No se encontraron diferencias entre las puntuaciones
totales de la escala ADKS en funcion de la presencia de

antecedentes familiares o no (19,9+0,37 vs. 18,8+0,24;
p=0,87), el género (18,740,26 en hombres vs. 19,14-0,18
en mujeres; p=0,35) o del ambito de residencia (18,940,24
rural vs. 19,1+0,19 urbano; p=0,52); tanto para la puntua-
cion total como para los diferentes items.

En relacion con la edad de la poblacion, se observo una
correlacion negativa entre la edad y el conocimiento de
los factores de riesgo (r=-0,098; p=0,045) y de los cuida-
dos que necesita el paciente (r=-0,134; p=0,006). Si miramos
por subgrupos, observamos que especialmente entre los cui-
dadores, la edad del cuidador se correlaciond con peor
puntuacion total de la escala ADKS (r=-0,194; p=0,004), peor
conocimiento sobre el impacto vital (r=-0,156; p=0,02), sin-
tomas (r=-0,134; p=0,04), cuidados que necesita el paciente
(r=-0,156; p=0,02) y en la progresion de la enfermedad
(r=-0,164; p=0,01). Sin embargo, el conocimiento en la
poblacion general no se correlaciono con la edad (r=0,030;
p=0,671) y solo el conocimiento de los factores de riesgo
de la enfermedad empeord con la edad de los controles
encuestados (r=-0,177; p=0,01).

En referencia al nivel educativo de la poblacion no se
observo que existiesen diferencias en relacion con el cono-
cimiento de la enfermedad, ni en la poblacion general ni en
los cuidadores (p>0,05). Unicamente en el primer caso, tras
ajuste de Bonferroni, las personas con estudios superiores
presentaron mejores puntuaciones en el conocimiento sobre
las necesidades de cuidados que los que no tenian estu-
dios o tenian estudios primarios (2,9740,14 vs. 2,30+0,12;
p=0,001).

Discusion

El presente estudio ha examinado por primera vez en pobla-
cién espanola el conocimiento sobre la EA en una muestra de
cuidadores informales de pacientes con dicha enfermedad y
en la poblacion general. En esta muestra se observd que
el conocimiento general de la EA era bueno. El incremento
en la prevalencia de la enfermedad con el envejecimiento
de la poblacion podria estar generando un mayor interés
en la enfermedad lo que explicaria este conocimiento. Sin
embargo, se observaron diferencias en la informacion de que
disponen diferentes segmentos de poblacion, y existen bre-
chas notables también en el conocimiento en ciertas areas
de contenido.

Tabla 2 Subdominios de la escala ADKS segln el grupo de estudio
Grupos
Control <1 afno 1-5 afos >5 anos

Dominio items  Media/SD % Correctas  Media/SD  Media/SD  Media/SD  Media/SD  F p
Impacto vital 3 2,2+0,04 73,1 2,2+0,06  2,2+0,11 2,3+0,07 2,0+0,13 0,81 0,48
Factores riesgo 6 2,940,056 49,3 2,9+0,08  3,0+0,15  2,94+0,10  3,3+0,17 1,39 0,24
Sintomas 4 3,0+£0,05 78,6 3,0+£0,07  3,1+0,12 3,5+0,07  3,2+0,14 4,33 0,00
Tratamiento 4 2,4+0,03 61,2 2,4+0,05  2,5+0,07 2,5+0,07 2,4+0,11 0,15 0,93
Diagnostico 4 2,6+0,04 65,1 2,2+0,06  2,5+0,10  2,8+0,08 2,4+0,16 2,50 0,05
Cuidados 5 2,6+0,05 51,2 2,6+0,05  2,6+0,13  2,5+0,10 2,6+0,17 0,43 0,73
Curso enfermedad 4 3,1+£0,04 77,2 3,1+£0,05  3,0+0,12  3,1+£0,07 2,9+0,13 1,55 0,20
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Si comparamos las puntuaciones totales de nuestro estu-
dio con otros estudios observamos que en general, las
puntuaciones fueron inferiores. Asi, mientras que la pun-
tuacion media en la poblacion general y los cuidadores fue
del 18,9+0,20 y 19,2+0,20 respectivamente; en el estudio
realizado por Carpenter et al. en cuidadores norteamerica-
nos, la puntuacion total fue de 22,740,42 mientras que en
poblacion general fue 24,140,293, En otros estudios, utili-
zando personal sanitario, encontramos que las puntuaciones
totales fueron del 24,140,25 en psicélogos noruegos'® o del
23,640,33 en personal sanitario australiano'’. Por tanto, a
pesar que nuestros datos solo se pueden comparar con el
estudio original de Carpenter, parecen existir puntuaciones
totales discretamente inferiores a las obtenidas en otros pai-
ses con un nivel socioeconémico parecido pero con mayor
edad de escolarizacion especialmente entre las personas de
edad mas avanzada.

Si observamos especificamente determinados ambitos de
la enfermedad se constata que en general, el conocimiento
de los factores de riesgo modificables para la demencia
es pobre en la mayor parte de los estudios'® %3, En nues-
tra poblacion, solo un 21,5% y un 15,5% fueron conscientes
de que la hipertension arterial y la hipercolesterolemia
son factores de riesgo de la enfermedad. Estos valores
son parecidos a los observados en el trabajo de Hudson
et al.?’ donde solo una cuarta parte de los encuestados
sabian que la hipertension y el colesterol alto aumenta-
ban el riesgo de desarrollo de demencia y en otro estudio
donde Unicamente el 39% de los encuestados identifico el
tabaquismo como un riesgo factor de la enfermedad?*. Aun-
que muchas personas pueden estar interesadas en conocer
la dieta, los suplementos y las intervenciones en el estilo
de vida que podrian tener efectos preventivos sobre la
enfermedad, estos temas se abordan con frecuencia en
los medios populares con datos inconclusos o inconsisten-
tes, pudiendo incrementar el grado de incertidumbre de la
poblacién®.

Uno de los errores mas comunes que se encuentra en
muchos de los estudios es que la demencia es una parte nor-
mal del envejecimiento y hay una falta de claridad sobre
el punto en el que normalmente los problemas de pérdida
de memoria relacionados con la edad se vuelven lo suficien-
temente graves como para indicar demencia. Este hallazgo
no es sorprendente dado que muchos profesionales de servi-
cios de salud, incluso médicos entrenados para diagnosticar
y tratar enfermedades como la demencia, a menudo expe-
rimentan preocupaciones similares?®~?¢, Sin embargo, en
nuestra muestra un 87,6% tenian clara la asociacion entre EA
y demencia y no lo consideraban como un fenémeno natural
asociado al envejecimiento sino una enfermedad.

De forma general, y consistente con la literatura, el cono-
cimiento parece ser mas sélido en relacion con los sintomas
basicos de la enfermedad y su curso tipico. En contraste,
los detalles sobre el impacto de la enfermedad y como los
cuidadores podrian apoyar mejor a un individuo con demen-
cia son menos conocidos, incluso entre los cuidadores de
demencia?’.

Respecto a las caracteristicas que se relacionan con
un mejor conocimiento de la enfermedad existen discre-
pancias. Asi, en algunos estudios el sexo femenino ha
demostrado mayor conocimiento??3°-3  mientras que en
nuestro estudio no hemos observado diferencias.

En cuanto a la edad, especialmente en el subgrupo de
cuidadores, hemos observado un menor conocimiento glo-
bal de la enfermedad y también en aspectos concretos como
el impacto vital, los sintomas y cuidados que precisa el
paciente o la progresion de la enfermedad con la edad. Exis-
ten estudios que han observado hallazgos similares®3%37,
mientras que otros estudios encuentran que la poblacion
joven tiene peor conocimiento sobre la enfermedad en gene-
ral y los factores de riesgo en particular'®.

En cuanto al nivel educacional, observamos que los
sujetos con estudios superiores presentaban mejores pun-
tuaciones en las necesidades de cuidados que los que no
tenian estudios o tenian estudios primarios. Este es un
dato consistente en la literatura independientemente de la
escala utilizada, donde se encuentran niveles mas altos de
conocimiento sobre la demencia tanto a nivel general como
en dominios especificos como tratamiento farmacologico y
factores de riesgo y de prevencion?:32:38,

Uno de los puntos fuertes de nuestro estudio fue la utili-
zacion de una escala ya establecida que ha demostrado tener
una buena fiabilidad'®. En una reciente revision sistematica
donde se evaluaron 40 estudios sobre el conocimiento de
la enfermedad en diversos paises del mundo, ninguno de
ellos en poblacién espafola'?, observaron que hasta en un
77% de los estudios se utilizaban encuestas propias, solo 9
estudios utilizaron la escala ADKS, dos Dementia Knowledge
Questionnaire y otros dos la Epidemiology/Etiology Disease
Scale.

A pesar que se trata de una muestra amplia, con dife-
rentes segmentos poblacionales a nivel de edad, educacion
y ambito de residencia, una de las limitaciones de nues-
tro estudio fue que el total de la poblacion estudiada fue
caucasica. Existen estudios que demuestran menor conoci-
miento de la enfermedad en determinadas minorias étnicas.
A pesar que este hecho parece relacionado con un menor
nivel educacional y no con aspectos culturales o creencias
religiosas relacionadas con su procedencia®*“° en nuestro
estudio no podemos obtener conclusiones respecto a este
ambito. Por otro lado, la utilizacion de la escala ADKS ha
demostrado que su consistencia interna es relativamente
baja, lo que puede limitar los resultados obtenidos. Ade-
mas, debido a que es breve, la escala excluye algunos temas
especificos como el ritmo habitual de deterioro, variabi-
lidad diaria de los sintomas, riesgo genético o el uso de
suplementos. En consecuencia, es importante reconocer que
el ADKS no es una escala de evaluacion exhaustiva pero si
permite reflejar el estado general de una persona sobre el
conocimiento de la EA. Por esta razon, la escala también
puede tener efecto techo en grupos mas expertos. Recien-
temente, Annear et al.“' han validado la escala Dementia
Knowledge Assessment Scale'' a distintos grupos poblacio-
nales y ha demostrado tener una buena correlacion con la
escala ADKS, y por tanto, parece que evallan aspectos simi-
lares de la enfermedad; pero sin embargo, ha demostrado
ser mas (til para detectar cambios en el grado de cono-
cimiento, especialmente tras periodos de formacién de la
poblacion, por lo que deberia ser considerada en futuros
estudios®.

Concluimos que herramientas de evaluacién como ADKS
pueden desempefar un papel en la identificacion de las
necesidades educativas. De hecho, el simple hecho de admi-
nistrar la prueba puede ayudar a sensibilizar a las personas
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sobre lo que no saben sobre la demencia. Muchas personas en
nuestro estudio reconocieron que realizar el cuestionario les
reveld lagunas en sus conocimientos o conceptos erroneos
sobre la enfermedad. Completar el ADKS o cuestionarios
similares fue, en este sentido, una intervencion en si misma.
A nivel poblacional, los programas educativos de salud y las
campanas nacionales de concienciacion se deben basar en
lo que la gente sabe, en lugar de en qué expertos en poli-
ticas y educadores creen que las personas saben. De esta
manera, las medidas de conocimiento de la demencia son
herramientas importantes que permiten evaluar y mejorar la
capacitacion y educacion para facilitar una mejor atencion
y tratamiento para las personas con demencia.
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