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La Confederación Española de Alzheimer y otras demencias (CEAFA) ha presentado este martes el
Pacto por el Recuerdo, un documento en el que exige facilitar el acceso al diagnótico precoz para
detectar el Alzheimer, crear un censo de pacientes para cuantificar la magnitud de la enfermedad
y garantizar un acceso equitativo a tratamientos farmacológicos y no farmacológicos.

La presidenta de CEAFA, Mariló Almagro, ha destacado en su intervención que este pacto "es un
verdadero llamamiento al compromiso, una invitación a adoptar medidas inmediatas y un punto
de partida para avanzar en la lucha real contra la enfermedad, porque el abordaje del Alzheimer
precisa de soluciones eficaces, firmes y definitivas que cuenten con el  consenso de todos,  el
apoyo a las instituciones sanitarias, científicas, profesionales y sociales, y con el compromiso
decidido de nuestros representantes políticos".

Una de las reivindicaciones de este Pacto por el Recuerdo es el diagnóstico precoz, que permitiría
detectar la enfermedad en estadíos tempranos y poder intervenir cuanto antes en su desarrollo.
Para ello, el documento recoge que debe existir una coordinación entre la Atención Primaria (AP)
y la especializada, así como dotar al proceso de los recursos económicos, materiales y humanos
necesarios.

Sobre la importancia del diagnóstico precoz, el especialista Pascual Sánchez Juan, de la Sociedad
Española de Neurología (SEN), ha explicado que saber qué le pasa al paciente es el primer paso
para conseguir "disminuir su ansiedad", también la de su familia, y que esta tenga la posibilidad
de informarse y adaptarse a una situación que irá cambiando, algo para lo que necesitan tiempo.

Además, ha subrayado que "el diagnóstico precoz es posible a día de hoy con las herramientas
que tenemos", como son la tomografía por emisión de positrones (PET) y la punción lumbar, que
"nos permiten hacer un diagnósito precoz con alta sensibilidad y especificidad". "Es necesario que
lo hagamos porque sino podemos equivocarnos hasta en un 30 por ciento", ha señalado Sánchez
añadiendo que el problema es que estas pruebas se utilizan poco, "en menos de un 15-20 por
ciento de los pacientes que lo necesitarían".

Respecto al diagnóstico precoz, Sara Quintanilla, de la Sociedad Española de Médicos Generales y
de Familia  (SEMG),  ha señalado los  impedimentos que se encuentra  un médico de AP en el
proceso, destacando la falta de tiempo. A pesar de las posibles barreras, Quintanilla ha querido
hacer hincapié en la "posición de privilegio" en la que se encuentran los médicos de AP "porque
son quienes conocen al paciente, conocen a su familia y a su entorno".

En nombre también del responsable de Neurología de la SEMG, Alberto Freire, Quintanilla ha
señalado  las  propuestas  y  acciones  que  se  están  desarrollando  desde  la  Sociedad.  En  este
sentido, ha propuesto a los servicios autonómicos de salud la implantación de protocolos factibles
y adaptados al día a día de las consultas de Atención Primaria y ha señalado que la SEMG está
elaborando un documento para el manejo de las quejas subjetivas de la memoria, "que permita a
los  médicos de AP un abordaje fácil,  eficiente y  efectivo  de lo  que pueden ser los  primeros
síntomas de deterioro cognitivo leve" y que incluye las terapias existentes al alcance del médico
de AP.

TRATAMIENTO FARMACOLÓGICO Y NO FARMACOLÓGICO

El Pacto por el Recuerdo surge una vez finalizada la vigencia del Plan Integral de Alzheimer y
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otras Demencias (2019-2023) del Ministerio de Sanidad, sobre el que CEAFA ha reseñado que no
ha obtenido "resultados significativos". De este modo, el Pacto pretende ser una llamada a la
acción que adopte medidas para una enfermedad que en España afecta a más de 1.200.000
personas; e indirectamente a cinco millones de familiares, y para la que se espera un aumento
del 66 por ciento de casos para el año 2050.

Así,  el  Pacto  incluye  la  necesidad  de  crear  un  censo  de  pacientes  que  permita  cuantificar
realmente  la  magnitud  de  la  enfermedad,  y  garantizar  el  acceso  equitativo  a  los  mejores
tratamientos farmacológicos, no farmacológicos, y de cuidados.

Precisamente sobre los tratamientos, los expertos que han acudido a la presentación del Pacto
han  explicado  que  aunque  no  exista  una  cura  para  el  Alzheimer  sí  son  importantes  los
tratamientos como medida de prevención. Al hilo, Pascual  Sánchez ha hecho referencia a los
avances que se están produciendo en el ámbito farmacológico y ha destacado que hay fármacos
"ahora mismo que modifican el curso de la enfermedad" que están aprobados en Estados Unidos
y que es probable que la Agencia Europea del Medicamento (EMA) termine aprobándolos teniendo
en cuenta la evidencia exitente. "Y cada vez va a a haber mejores fármacos en relación coste-
beneficio", ha subrayado.

Por su parte, Jorge Pla Vidal, de la Sociedad de Psicogeriatría, ha destacado la importania del
tratamiento  no  farmacológico  y  ha  pedido  varias  medidas  para  garantizarlo.  Entre  ellas,  un
aumento de recursos y sobre todo de las plazas en los centros de día, para que el acceso a estos
sea  "fácil  y  rápido"  y  que  los  pacientes  puedan  acudir  con  flexibilidad.  A  este  respecto,  ha
señalado que, en España, el 85 por ciento de los cuidados a las personas con Alzheimer los dan
las familias en su casa.

CUIDADORAS INVISIBLES

El Pacto por el Recuerdo hace referencia también a las cuidadoras invisibles de las personas con
Alzheimer,  una  figura  que  desempeñan  mayoritariamente  mujeres  que  se  ven  obligadas  a
abandonar su vida personas y profesional para desempeñar esta función y cuyo trabajo podría
suponer el tres por ciento del PIB con un coste de unos 32.000 euros por familia.

Respecto a quién cuida al cuidador, Almagro ha señalado el apoyo que ofrecen desde CEAFA y sus
diferentes asociaciones a través de los grupos de ayuda mutua de los que disponen, que permiten
compartir experiencias y entender que "lo que me pasa a mí ha podido pasarle antes a otra
persona". "Tenemos que entender que no podemos cuidarnos solos y que tenemos que pedir
ayuda y las asociaciones en este sentido son útiles", ha resaltado.

Sin embargo, también ha insistido en que el cuidado tiene que partir de la propia cuidadora y que
la importancia de cuidar al cuidador tiene que ser entendida por la sociedad. A este respecto, ha
señalado la necesidad de contar en España con planes de conciliación familiares con las personas
mayores, al igual que existen los de conciliación con los hijos, sobre todo teniendo en cuenta que
la sociedad está cada vez más envejecida.
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(https://

neurologiaclinica.es)

2ª Edición de EPIGENS Curso de Actualización en
Epilepsias Genéticas y Medicina de Precisión en
Español

EPIGENS "𝗖𝘂𝗿𝘀𝗼 𝗱𝗲 𝗔𝗰𝘁𝘂𝗮𝗹𝗶𝘇𝗮𝗰𝗶𝗼�́� 𝗲𝗻 𝗘𝗽𝗶𝗹𝗲𝗽𝘀𝗶𝗮𝘀
𝗚𝗲𝗻𝗲�́�𝗶𝗰𝗮𝘀 𝘆 𝗠𝗲𝗱𝗶𝗰𝗶𝗻𝗮 𝗱𝗲 𝗣𝗿𝗲𝗰𝗶𝘀𝗶𝗼�́� 𝗲𝗻 𝗘𝘀𝗽𝗮ñ𝗼𝗹”
𝗘𝗹 𝗰𝘂𝗿𝘀𝗼 𝗘𝗣𝗜𝗚𝗘𝗡𝗦 (http://WWW.EPIGENS.ES) 𝗿𝗲𝘂�́�𝗲 𝗲𝗻 𝗻𝗼𝘃𝗶𝗲𝗺𝗯𝗿𝗲 𝗮 𝗲𝘅𝗽𝗲𝗿𝘁𝗼𝘀
𝗻𝗮𝗰𝗶𝗼𝗻𝗮𝗹𝗲𝘀 𝗲 𝗶𝗻𝘁𝗲𝗿𝗻𝗮𝗰𝗶𝗼𝗻𝗮𝗹𝗲𝘀 𝗲𝗻 𝗲𝗽𝗶𝗹𝗲𝗽𝘀𝗶𝗮𝘀 𝗴𝗲𝗻𝗲�́�𝗶𝗰𝗮𝘀
7 y 8 de noviembre de 2024
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II edición de EPIGENS “Curso de Actualización en Epilepsias Genéticas y

Medicina de Precisión en español”

La 𝘀𝗲𝗴𝘂𝗻𝗱𝗮 𝗲𝗱𝗶𝗰𝗶𝗼�́� 𝗱𝗲 𝗘𝗣𝗜𝗚𝗘𝗡𝗦 , 𝗲𝘃𝗲𝗻𝘁𝗼 𝗼𝗻𝗹𝗶𝗻𝗲 que aborda los últimos avances en el

diagnóstico y tratamiento de las epilepsias de origen genético y reúne a expertos

nacionales e internacionales, neurólogos y neurocientíficos, se celebrará los días 7 y 8

de noviembre.

La primera edición, en junio de 2022, tuvo una gran acogida con participantes

hispanohablantes de España, Argentina, Colombia, Chile, Ecuador, México, Perú, Puerto

Rico, República Dominicana y Estados Unidos.

El objetivo del curso es difundir conocimientos actualizados, en un área que ha

experimentado muchísimos avances en los últimos años, siendo una iniciativa necesaria

en la docencia en epilepsia.

“Es crucial que los profesionales que atienden personas con epilepsia

mantengamos una actualización continua en cuanto a la indicación de

estudios genéticos en estos pacientes, qué tipo de  estudios existen, cuál

solicitar y qué esperar de ellos, y qué actitud tomar ante resultados no

concluyentes o no informativos. Por otro lado, aunque ya consideramos que

existen casi 3000 genes  relacionados con enfermedades que pueden cursar

con epilepsia, es un  grupo mucho más reducido el que causa enfermedad

con mayor  frecuencia. El curso EPIGENS nos permitirá ponernos al día en

estos y otros aspectos, en  relación tanto con nuestra práctica actual como

con el futuro inmediato en las consultas”, comenta el Dr. Álvaro Beltrán

(https://neurologiaclinica.es/quienes-somos/equipo-medico/dr-alvaro-beltran-

corbellini/), neurólogo especialista en epilepsia y Adjunto a la Unidad de

Epilepsia (https://neurologiaclinica.es/unidades-neurologia/unidad-de-epilepsia/)

del Servicio de Neurología.

Durante este curso se tratarán temas como:

encefalopatías clásicas

avances en síndrome de Dravet

canalopatías del potasio

actualizaciones en síndromes neurometabólicos con epilepsia

síndrome por deficiencia de CDKL5

estudios genéticos en la práctica clínica o epilepsias poligénicas

encefalopatía en relación con PCDH19

nuevas perspectivas terapéuticas en epilepsias genéticas

también se tratará de la importancia del del movimiento asociativo
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Con un enfoque teórico práctico, incluyendo dentro del programa sesiones en la que

se podrán exponer dudas ante los expertos y una serie de casos ilustrativos.

Ponentes:

Stephan Auvin (Robert Debré Universtary Hospital, Francia)

Andreas Brunklaus (Royal Hospital for Children, Reino Unido)

Dennis Lal (McGovern Medical School, EE.UU)

Rikke Moller (Danish Epilepsy Center Filadelfia, Dinamarca)

Eduardo Pérez Palma (Universidad del Desarrollo, Chile)

Nicola Specchio (Ospedale Pediatrico Bambino Gesù, Italia)

Pasquale Striano (IRCCS Istituto Giannina Gaslini, Italia)

Sarah Weckhuysen (VIB Center of Molecular Neurology, Bélgica)

Tenéis toda la información detallada sobre el curso en la web de EPIGENS (http://

WWW.EPIGENS.ES).

Este curso está organizado por la Fundación Iniciativa Para Las Neurociencias (FINCE)

(https://www.fundacionince.com/), Fundación con la que colabora el Servicio de

Neurología en el área de investigación y formación de especialistas, y el Hospital

Ruber Internacional.

Contará con los avales científicos de la Sociedad Española de Neurología (SEN) y

de la Sociedad Española de Neurología Pediátrica

Y el apoyo de: UCB Pharma, Jazz Pharmaceuticals y Praxis Precision Medicines.

Asimismo, colaboran Stoke Pharmaceuticals y Biocodex.

Categorías
(https://neurologiaclinica.es/category/uncategorized/)

(https://neurologiaclinica.es/category/cuidando-del-cerebro/)

(https://neurologiaclinica.es/category/parkinson-y-

trastornos-del-movimiento/)

(https://neurologiaclinica.es/category/noticias-y-

actualidad/)
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CEAFA exige el diagnóstico precoz de
Alzheimer, crear un censo de
pacientes y acceso equitativo a
tratamientos

Newsroom Infobae

6-8 minutos

La Confederación Española de Alzheimer y otras demencias

(CEAFA) ha presentado este martes el Pacto por el Recuerdo, un

documento en el que exige facilitar el acceso al diagnótico precoz

para detectar el Alzheimer, crear un censo de pacientes para

cuantificar la magnitud de la enfermedad y garantizar un acceso

equitativo a tratamientos farmacológicos y no farmacológicos.

La presidenta de CEAFA, Mariló Almagro, ha destacado en su

intervención que este pacto "es un verdadero llamamiento al

compromiso, una invitación a adoptar medidas inmediatas y un punto

de partida para avanzar en la lucha real contra la enfermedad, porque

el abordaje del Alzheimer precisa de soluciones eficaces, firmes y

definitivas que cuenten con el consenso de todos, el apoyo a las

instituciones sanitarias, científicas, profesionales y sociales, y con el

compromiso decidido de nuestros representantes políticos".

Una de las reivindicaciones de este Pacto por el Recuerdo es el

diagnóstico precoz, que permitiría detectar la enfermedad en

estadíos tempranos y poder intervenir cuanto antes en su desarrollo.

Para ello, el documento recoge que debe existir una coordinación
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entre la Atención Primaria (AP) y la especializada, así como dotar al

proceso de los recursos económicos, materiales y humanos

necesarios.

Sobre la importancia del diagnóstico precoz, el especialista Pascual

Sánchez Juan, de la Sociedad Española de Neurología (SEN), ha

explicado que saber qué le pasa al paciente es el primer paso para

conseguir "disminuir su ansiedad", también la de su familia, y que

esta tenga la posibilidad de informarse y adaptarse a una situación

que irá cambiando, algo para lo que necesitan tiempo.

Además, ha subrayado que "el diagnóstico precoz es posible a día de

hoy con las herramientas que tenemos", como son la tomografía por

emisión de positrones (PET) y la punción lumbar, que "nos permiten

hacer un diagnósito precoz con alta sensibilidad y especificidad". "Es

necesario que lo hagamos porque sino podemos equivocarnos hasta

en un 30 por ciento", ha señalado Sánchez añadiendo que el

problema es que estas pruebas se utilizan poco, "en menos de un

15-20 por ciento de los pacientes que lo necesitarían".

Respecto al diagnóstico precoz, Sara Quintanilla, de la Sociedad

Española de Médicos Generales y de Familia (SEMG), ha señalado

los impedimentos que se encuentra un médico de AP en el proceso,

destacando la falta de tiempo. A pesar de las posibles barreras,

Quintanilla ha querido hacer hincapié en la "posición de privilegio" en

la que se encuentran los médicos de AP "porque son quienes

conocen al paciente, conocen a su familia y a su entorno".

En nombre también del responsable de Neurología de la SEMG,

Alberto Freire, Quintanilla ha señalado las propuestas y acciones que

se están desarrollando desde la Sociedad. En este sentido, ha

propuesto a los servicios autonómicos de salud la implantación de

protocolos factibles y adaptados al día a día de las consultas de

Atención Primaria y ha señalado que la SEMG está elaborando un
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documento para el manejo de las quejas subjetivas de la memoria,

"que permita a los médicos de AP un abordaje fácil, eficiente y

efectivo de lo que pueden ser los primeros síntomas de deterioro

cognitivo leve" y que incluye las terapias existentes al alcance del

médico de AP.

TRATAMIENTO FARMACOLÓGICO Y NO FARMACOLÓGICO

El Pacto por el Recuerdo surge una vez finalizada la vigencia del Plan

Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) del Ministerio

de Sanidad, sobre el que CEAFA ha reseñado que no ha obtenido

"resultados significativos". De este modo, el Pacto pretende ser una

llamada a la acción que adopte medidas para una enfermedad que

en España afecta a más de 1.200.000 personas; e indirectamente a

cinco millones de familiares, y para la que se espera un aumento del

66 por ciento de casos para el año 2050.

Así, el Pacto incluye la necesidad de crear un censo de pacientes que

permita cuantificar realmente la magnitud de la enfermedad, y

garantizar el acceso equitativo a los mejores tratamientos

farmacológicos, no farmacológicos, y de cuidados.

Precisamente sobre los tratamientos, los expertos que han acudido a

la presentación del Pacto han explicado que aunque no exista una

cura para el Alzheimer sí son importantes los tratamientos como

medida de prevención. Al hilo, Pascual Sánchez ha hecho referencia

a los avances que se están produciendo en el ámbito farmacológico y

ha destacado que hay fármacos "ahora mismo que modifican el curso

de la enfermedad" que están aprobados en Estados Unidos y que es

probable que la Agencia Europea del Medicamento (EMA) termine

aprobándolos teniendo en cuenta la evidencia exitente. "Y cada vez

va a a haber mejores fármacos en relación coste-beneficio", ha

subrayado.

Por su parte, Jorge Pla Vidal, de la Sociedad de Psicogeriatría, ha
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destacado la importania del tratamiento no farmacológico y ha pedido

varias medidas para garantizarlo. Entre ellas, un aumento de

recursos y sobre todo de las plazas en los centros de día, para que el

acceso a estos sea "fácil y rápido" y que los pacientes puedan acudir

con flexibilidad. A este respecto, ha señalado que, en España, el 85

por ciento de los cuidados a las personas con Alzheimer los dan las

familias en su casa.

CUIDADORAS INVISIBLES

El Pacto por el Recuerdo hace referencia también a las cuidadoras

invisibles de las personas con Alzheimer, una figura que desempeñan

mayoritariamente mujeres que se ven obligadas a abandonar su vida

personas y profesional para desempeñar esta función y cuyo trabajo

podría suponer el tres por ciento del PIB con un coste de unos 32.000

euros por familia.

Respecto a quién cuida al cuidador, Almagro ha señalado el apoyo

que ofrecen desde CEAFA y sus diferentes asociaciones a través de

los grupos de ayuda mutua de los que disponen, que permiten

compartir experiencias y entender que "lo que me pasa a mí ha

podido pasarle antes a otra persona". "Tenemos que entender que no

podemos cuidarnos solos y que tenemos que pedir ayuda y las

asociaciones en este sentido son útiles", ha resaltado.

Sin embargo, también ha insistido en que el cuidado tiene que partir

de la propia cuidadora y que la importancia de cuidar al cuidador tiene

que ser entendida por la sociedad. A este respecto, ha señalado la

necesidad de contar en España con planes de conciliación familiares

con las personas mayores, al igual que existen los de conciliación con

los hijos, sobre todo teniendo en cuenta que la sociedad está cada

vez más envejecida.
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“El dolor es un sistema alarma que nos avisa de un daño actual o potencial y, por lo

tanto, es un mecanismo de defensa. Pero ninguna persona está exenta de que el dolor

se convierta en una entidad patológica en sí misma, convirtiéndose en lo que se

denomina dolor crónico cuando se prolonga durante más de tres meses”, explica el Dr.

Alan Luis Juárez-Belaúnde, Coordinador del Grupo de Estudio de Dolor Neuropático de

la Sociedad Española de Neurología (SEN). “Cada año, el dolor es el motivo del 40%

de las consultas de pacientes en la atención primaria y, aproximadamente el 20% de

estos pacientes, ya ha experimentado dolor durante más de 6 meses”.

Diversos estudios realizados en Europa muestran que la prevalencia del dolor crónico

oscila entre el 16 y el 31% de la población y que, en aproximadamente un 25% de los

casos, este dolor crónico es de origen neuropático. Es decir, entre un 7% y un 8% de

la población europea sufre dolor neuropático crónico.

“El dolor neuropático es un tipo de dolor, generalmente crónico, que se produce por un

daño o lesión del sistema nervioso periférico o central, que hace que se interpreten

como dolorosos estímulos normales. Detrás del origen del dolor neuropático se

encuentran una gran variedad de factores, como lesiones, infecciones, enfermedades o

tratamientos médicos. Pero la diabetes y el dolor lumbar son las patologías que más

frecuentemente se asocian a dolor neuropático, así como las secuelas postraumáticas

o postquirúrgicas. Aunque algunas personas también pueden desarrollar la misma

clínica de dolor neuropático sin una causa aparente, denominado como dolor crónico

primario y enmarcando dentro de la fisiopatología del síndrome de sensibilización

central”, explica el Dr. Alan Luis Juárez-Belaúnde. “Y lo que diferencia este dolor de

otros dolores crónicos es su fuerte intensidad, la repercusión que tiene en la calidad de

vida de los pacientes, y la dificultad de su tratamiento”.

En España, y según datos de la SEN, el dolor neuropático afecta a más de 3 millones

de personas y cada año se producen alrededor de 400.000 nuevos casos, siendo más

frecuente en mayores de 55 años y en mujeres (57% de los pacientes). Cuando este

dolor aparece, los pacientes lo experimentan durante tiempo prolongado, y, con los

tratamientos actuales, menos del 60% de los pacientes logran un adecuado alivio del

dolor.

“El dolor neuropático tiene una intensidad superior al de otros tipos de dolor y, en el

60% de los casos, se localiza en una parte concreta del cuerpo, como por ejemplo, un

brazo o una pierna, aunque en muchos casos también puede afectar a varias zonas”,

comenta el Dr. Alan Luis Juárez-Belaúnde. “Pero a pesar de que se trata una

enfermedad que afecta significativamente a la calidad de vida de las personas que lo

sufren, y así lo afirman casi la totalidad de los pacientes, y que suele estar asociado a

otras patologías, como trastornos del sueño, fatiga, ansiedad y depresión, se trata de

un dolor generalmente subdiagnosticado y, por tanto, no tratado adecuadamente”.

La depresión, ansiedad, fatiga y trastornos del sueño, todos ellos considerados hoy

fundamentales para nuestra salud, son significativamente más prevalentes en

pacientes con dolor neuropático comparado con otros tipos de dolor: el 60% padece

trastornos del sueño, el 42% fatiga, el 34% depresión y el 25% ansiedad. Además, el
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41% de los pacientes han sufrido dolor durante más de 5 años, el 40% que refiere

haber recibido atención para su dolor indica no están satisfechos, el 65% ha tenido

que restringir sus actividades diarias y el 82% considera que este dolor ha tenido un

impacto significativo en su calidad de vida.

“Una evaluación correcta de cada paciente y un diagnóstico adecuado son

fundamentales para intentar mejorar el manejo del dolor neuropático. Identificar

correctamente este tipo de dolor puede no resultar sencillo, ya que es muy común que

coexista con otros tipos de dolor, pero es necesario mejorar el diagnóstico tanto del

dolor neuropático en sí, como de las comorbilidades que suelen estar presentes en los

pacientes con dolor crónico para que, tratados de manera temprana e integral, se

pueda mejorar la calidad de vida de los pacientes”, señala el Dr. Alan Luis Juárez-

Belaúnde. “Y aunque es verdad que aún se necesitan fármacos más eficaces que

consigan tratar el dolor neuropático a largo plazo, es importante poder ofrecer a los

pacientes acceso a equipos transdisciplinares, porque consiguen mejorar las

posibilidades de tratamiento, así como facilitar que los pacientes lleven a cabo medidas

no farmacológicas, que deben ser consideradas de forma individualizada para cada

paciente”.
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