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Los expertos advierten: la falta de
recursos y de tiempo en consulta
dificulta el diagnóstico del alzhéimer

Jorge García

10-12 minutos

La falta de tiempo en consulta es una de las principales barreras para

el diagnóstico temprano y preciso del alzhéimer, tal y como han concluido

dos proyectos presentados por Lilly, llamados mapEA y Alma-Care, en

los que han participado más de 140 expertos de diferentes

especialidades y de todas las regiones españolas.

Tal y como indica la farmacéutica en un comunicado posterior a la rueda

de prensa online celebrada este jueves, estas dos iniciativas tienen el

objetivo de identificar cómo afrontar el diagnóstico, tratamiento y

seguimiento de las personas con enfermedad de alzhéimer en España a

nivel sanitario, político y social así como preparar el sistema para

incorporar los últimos avances terapéuticos.

La falta de tiempo y formación, principales barreras

Más en concreto, el 89% de los expertos identifica como barreras la falta

de tiempo en la consulta y de conocimiento de los profesionales

sanitarios sobre la patología; el 59%, la falta de infraestructuras y

recursos; y el 53% las reticencias de pacientes y familiares sobre la

sintomatología. Y, a pesar de que el 65% de los profesionales indica que

existe un protocolo de derivación desde Atención Primaria hacia

Neurología o Geriatría, con un grado de conocimiento intermedio sobre el

mismo. La facilidad de derivación entre niveles asistenciales es

moderada. 
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Los pacientes españoles con sospecha de enfermedad de Alzheimer

tardan menos de tres meses en ser derivados desde Atención

Primaria, pero pueden pasar más de seis hasta su primera cita con el

especialista hospitalario: en total, unos nueve meses de espera. Sobre la

información dada en fases tempranas, en todas las regiones los expertos

encuestados coinciden en que la información dada en fases tempranas

del diagnóstico es insuficiente. Asimismo, en la mayoría de las

comunidades no se informa a las personas con enfermedad de

Alzheimer sobre las alternativas farmacológicas ni tampoco existe un

consenso sobre cuándo se recomienda realizar la planificación de

decisiones anticipada.

Tal y como detalló en la rueda de prensa el doctor Pablo Martínez Lage,

director científico del Centro de Investigación y Clínica Memoria de la

Fundación CITA-Alzheimer, “sigue existiendo desigualdad en función del

código postal en el acceso de las personas a un diagnóstico a tiempo y

certero. En España hay zonas en las que la coordinación entre Atención

Primaria, la atención especializada y, más aún, la atención

superespecializada en deterioro cognitivo, es más ágil y eficaz que en

otras. Afortunadamente, los nuevos datos de mapEA constatan, en

comparación con la anterior edición, que el número de unidades

especializadas o de consultas monográficas en deterioro cognitivo ha

crecido sensiblemente”.

"El diagnóstico temprano ofrece más años de vida"

Por su parte, desde la perspectiva de los pacientes, Jesús Rodrigo,

director ejecutivo de CEAFA (Confederación Española de Alzhéimer y

otras demencias) apunta que algunas de las necesidades más urgentes

pasan por “el acceso al diagnóstico temprano, comenzando por

eliminar el estigma que todavía hoy existe en el seno de la familia para

reconocer determinadas situaciones anómalas como un verdadero

problema, continuando por las dificultades de detección y derivación

dentro del sistema sanitario que genera importantes listas de espera, así

como la dilatación temporal en el acceso a consultas”.
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También, el doctor José A. Sacristán, director médico de Lilly España y

Portugal, añadió que "es fundamental avanzar en el diagnóstico

temprano y de precisión y mejorar la gestión del alzhéimer para ofrecer a

los pacientes más años de vida autónoma e independiente. Si tomamos

ahora las medidas necesarias, y desarrollamos una ruta asistencial

sencilla y eficiente, podríamos ayudar a revolucionar el abordaje de la

enfermedad de Alzheimer en beneficio de los pacientes y sus familias”

En este contexto, resulta clave el papel de Atención Primaria. El doctor

Pablo Baz, del Grupo de Trabajo de Neurología de la Sociedad Española

de Médicos de Atención Primaria (Semergen), recuerda que “para

garantizar un diagnóstico temprano y de precisión, es necesario

aumentar las capacidades de Atención Primaria. Solo así podremos

ofrecer tratamientos más efectivos, mejorar el pronóstico y la calidad de

vida de los pacientes, reducir los costes sanitarios y facilitar la

planificación de la enfermedad a las familias”.

"Queda mucho para acercar a la población los

avances"

En el primero de los estudios, el Mapa de Recursos Políticos, Sociales y

Sanitarios para la enfermedad de Alzheimer (MapEA), el panel de

expertos concluye que existe un bajo nivel de conocimiento e

implementación tanto de la Estrategia de Enfermedades

Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud (2016) como del

Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019 - 2023) a nivel

nacional, pese a que fueron “elaborados hace más de cinco años”,

además de la escasez de planes regionales específicos.

Entre los retos a los que se enfrenta el SNS a la hora de abordar la

enfermedad de Alzheimer se encuentran la necesidad de implementar

mejoras en la coordinación entre niveles asistenciales, la sobrecarga

asistencial como barrera para el diagnóstico temprano y de precisión, la

necesidad de formación específica para los profesionales, la falta de

recursos o la necesidad de adaptar al sistema para el uso eficaz de los

nuevos tratamientos.
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Tal y como explica el doctor Martínez Lage, “los resultados de mapEA

señalan que el diagnóstico de la enfermedad de Alzheimer ha mejorado

algo en los últimos diez años, pero queda mucho trabajo aún por acercar

a la población los avances en la investigación en lo que se refiere al uso

de biomarcadores y a la comunicación de un diagnóstico temprano y

fiable. Es de destacar que estos avances no se han realizado ni con el

plan nacional ni con la estrategia de enfermedades neurodegenerativas,

sino que se ha debido fundamentalmente al interés, esfuerzo y

dedicación de profesionales de Atención Primaria, Neurología,

Geriatría, Psiquiatría o Enfermería, por decir algunas, así como de las

propias asociaciones de familiares”.

"Debemos formar a profesionales de Atención

Primaria"

Por su parte, el proyecto Alma-Care se centra en identificar los puntos

críticos y los recursos necesarios para trasladar a la práctica clínica las

innovaciones terapéuticas en enfermedad de Alzheimer, así como

en establecer modelos de organización asistencial óptima en los

servicios, hospitales, áreas y comunidades autónomas del territorio

nacional. El objetivo del proyecto es definir unas recomendaciones de

mejora del sistema sanitario, resultado del consenso de un panel

multidisciplinar de expertos a nivel nacional.

De las más de 40 recomendaciones elaboradas por un grupo de 50

expertos de diferentes especialidades, 14 de ellas se identificaron como

prioritarias. Según la doctora Raquel Sánchez-Valle, neuróloga en el

Hospital Clínic de Barcelona y coordinadora del Grupo de estudio de

conducta y demencias de la Sociedad Española de Neurología,

“necesitamos diagnósticos tempranos y de precisión, y para ello, urge

establecer circuitos ágiles de derivación entre niveles asistenciales y

disponer de las herramientas adecuadas, incluyendo biomarcadores. Y

no solo eso: necesitamos equipos clínicos expertos bien dimensionados,

y que cuenten con neurólogos, enfermeras, neurorradiólogos, entre otros

profesionales sanitarios; así como los recursos adecuados, como

hospitales de día, resonancias magnéticas y atención continuada”.
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“Estos 14 puntos”, recuerda la doctora Sánchez-Valle, “son condición

sine qua non para llevar a cabo la selección de personas candidatas a

las nuevas terapias y la administración de fármacos y su monitorización.

De ahí su carácter prioritario”. “En resumen, el estudio Alma-Care

subraya la necesidad de un abordaje coordinado, multidisciplinar y ágil

para adaptar el manejo actual de la enfermedad de Alzheimer a las

nuevas terapias en nuestro SNS”, apunta.

“Debemos fomentar el cribado mediante pruebas específicas, formar

a todos los profesionales de Atención Primaria en las características de

las primeras fases de la enfermedad, desarrollar políticas sociosanitarias

más ambiciosas y fortalecer la coordinación entre niveles asistenciales

mediante la creación de canales de comunicación estandarizados y

replicables en todo el territorio nacional”, insiste el doctor Baz. “El

diagnóstico de la enfermedad de Alzheimer no debe estar supeditado, en

ningún caso, al código postal del paciente”, concluye.

"Un reto que exige un cambio de cultura"

Jesús Rodrigo, director ejecutivo de CEAFA, apunta que estos proyectos

suponen “una oportunidad para facilitar la planificación de la acción

futura en base a la detección de las áreas de mejora que proponen. De

este modo, las administraciones podrán disponer de un punto de

arranque privilegiado para corregir deficiencias y para hacer que sus

servicios sean más sólidos y robustos en la lucha contra la enfermedad y

sus consecuencias”.

Como necesidades urgentes, agrega como prioritario, además, “el

acceso a tratamientos farmacológicos y no farmacológicos, debiendo

estos últimos ser incluidos en la cartera de servicios de sanidad y

prescritos por los profesionales; mejoras en el sistema de cuidados y

escuchar y aprender de quienes tienen un diagnóstico muy temprano y

conservan aún sus capacidades. Este es un reto que va a exigir un

cambio de cultura”.
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AFA Rioja pide unidades de memoria
para personas con alzheimer

David Hernando Rioja

4-5 minutos

El alzheimer es la principal causa de demencia en todo el mundo y la

enfermedad que mayor discapacidad genera en las personas

mayores en España, según la Sociedad Española de Neurología. Se

estima que la padecen 800.000 personas en este país, y que cada

año se diagnostican 40.000 nuevos casos.

En La Rioja habrá en torno a las 5.000 u 8.000 personas con esta

enfermedad, y para conmemorar el Día mundial del Alzheimer, que

se celebra el próximo 21 de diciembre, la asociación AFA Rioja saldrá

a la calle para reivindicar las necesidades de estas personas.

«Saldremos a la calle con mesas en diferentes puntos de la ciudad

donde la gente se podrá acercar para que le demos información con

la que sensibilizar sobre el tema. También sacamos unas huchas

para que nos den algún donativo», informa la directora de AFA Rioja,

Esperanza Moraga.

El lema de este año es Igualando derechos, con el que se pretende

denunciar que, a medida que avanza la enfermedad, los derechos de

las personas afectadas tienden a verse limitados. «Las personas con

alzheimer y sus familias reclaman los mismos derechos que otros

colectivos, así como el reconocimiento y el respeto de la sociedad en

su conjunto porque la dignidad y los derechos no se pierden con la

enfermedad», subraya.
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Desde AFA Rioja recuerdan que las personas que son

diagnosticadas de manera precoz «todavía pueden tomar sus

propias decisiones, se pueden expresar y pueden saber cuales son

sus necesidades reales».

Otra de las reivindicaciones de esta entidad es el derecho de estas

personas a recibir atenciones sociales específicas. Moraga critica que

ha desaparecido toda la especificación para personas con un

deterioro cognitivo provocado por el alzheimer o cualquier otra

demencia. «Los centros de día  y las residencias son generalistas

porque dividen a los usuarios en grado uno, dos o tres de

dependencia».

Demanda la creación de centros de día especiales o dentro de los

centros de día, unidades de memoria para personas con alzheimer o

demencias afines. Y dentro de ellas, dividir a las personas en grupos

en función de sus capacidades.

El problema es que ahora hay personas con alzheimer en estos

centros que comparten actividades con otras que sufren de soledad.

«No se puede hacer una conjunción de todas esas personas porque

el servicio nunca es el que necesitan, ya que requieren uno más

individualizado», destaca.

También recuerda que hay personas con diferentes niveles de

alzheimer, por lo que «te puede entrar cierta angustia si estás en fase

inicial y estás con otros usuarios con la enfermedad avanzada, ya que

puedes ver como puedes acabar», indica Moraga.

Psicología. El trabajo psicológico es muy importante para las

personas que sufren alzheimer y su entorno. La psicóloga experta en

neuropsicología de clínica de AFA Rioja, Anabella Martínez, explica

que muchos pacientes pueden tener problemas de estados de ánimo

y de entendimiento de la enfermedad.

Los expertos, según esta profesional, informa que las personas se
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quedan con un 20% de las palabras que oímos y el resto son gestos.

Indica que las personas con alzheimer tienen dificultades para

entender lo que les dicen, así que «les tenemos que hablar con frases

cortas y preguntas, no órdenes».

Informa que durante las sesiones trata de hacer que los usuarios

conozcan la enfermedad y  técnicas de autocontrol emocional,

además de que hablen de sus preocupaciones y problemas.

Martínez también da apoyo a las familias de estos usuarios porque

esta enfermedad afecta a las relaciones familiares. «Los enfermos

empiezan a cambiar su comportamiento y tienen alteraciones»,

advierte.

Los familiares deben pasar una fase de aceptación de la enfermedad

pero «el problema es que no saben exactamente como reaccionar

ante ella», señala. «El objetivo de estas terapias es enseñarles

pautas y estrategias para que puedan manejar a los enfermos»,

explica.

Una de estas pautas es dejar de intentar razonar con ellos y aceptar

lo que dicen, aunque «luego se haga lo que se crea que es más

conveniente hacer para su propio bienestar». Otras estrategias son el

cariño y el afecto como una forma de manipulación, y la

musicoterapia, «que se utiliza para que las obsesiones, problemas o

delirios que tengan se les pase».
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Cada año se producen 7 millones de
nuevos casos de Alzheimer en el
mundo

redacción prnoticias

3-4 minutos

21 DE SEPTIEMBRE, DÍA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

AFECTA YA A 800.000 PERSONAS EN ESPAÑA Y A 57

MILLONES EN EL MUNDO

A pocas horas de la conmemoración del Día Mundial contra el

Alzheimer, los datos son contundentes y, a la vez, alarmantes. La

Organización Mundial de la Salud (OMS) estima que más de 57

millones de personas viven con demencia en el planeta, y hasta un

70% de estos casos, unos 800.000 solo en España, corresponden a

la enfermedad de Alzheimer, la forma más común de demencia

neurodegenerativa. Sin embargo, el futuro de esta devastadora

enfermedad podría estar a punto de cambiar.

La Dra. Raquel Sánchez del Valle, coordinadora del Grupo de

Estudio de Conducta y Demencias de la Sociedad Española de

Neurología (SEN), advierte que el envejecimiento global de la

población hará que las cifras se disparen. Se estima que en solo cinco

años, más de 78 millones de personas estarán afectadas por

demencia, y la cifra se disparará a cerca de 140 millones en 25

años. Ante este panorama, el enfoque de la lucha se centra en la

prevención, el diagnóstico temprano y los tratamientos de
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última generación.

Pese a los avances científicos, el Alzheimer sigue teniendo un alto

infradiagnóstico, con más del 50% de los casos leves sin identificar.

El retraso entre los primeros síntomas y un diagnóstico formal puede

superar los dos años. La SEN está impulsando el uso de

biomarcadores en sangre, que ofrecen una forma rápida y certera

de confirmar la enfermedad y permiten iniciar tratamientos

específicos.

“Diagnosticar correctamente el Alzheimer permite el inicio temprano

de tratamientos específicos, el acceso a medidas de apoyo social y

económico, y una planificación futura adecuada”, señala la Dra.

Sánchez del Valle. La experta hace hincapié en la necesidad de evitar

diagnósticos genéricos de “demencia” y dejar de banalizar los

síntomas como parte del envejecimiento normal.

La esperanza viene de la mano de la ciencia. La Agencia Europea de

Medicamentos (EMA) ya ha recomendado la aprobación de

lecanemab y donanemab, dos fármacos que actúan sobre la causa

biológica de la enfermedad al reducir las placas de beta-amiloide en

el cerebro. Estos tratamientos ya han demostrado la capacidad de

ralentizar el deterioro cognitivo en las fases iniciales.

La investigación no se detiene; más de 100 compuestos nuevos se

encuentran en estudio. “En los próximos años podríamos disponer de

varios fármacos con eficacia clínica y capaces de modificar de forma

clara la biología de la enfermedad”, adelanta la Dra. Sánchez del

Valle, lo que hace aún más crucial el diagnóstico precoz mediante

biomarcadores para seleccionar a los pacientes que más se

beneficiarán.

La experta de la SEN también destaca la importancia de los factores

de riesgo modificables, que podrían ser responsables de casi la

mitad de los casos de Alzheimer. Un estilo de vida saludable, que
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incluya ejercicio, una alimentación equilibrada, mantener la mente

activa y evitar el tabaco y el alcohol, es una barrera fundamental para

protegerse de la demencia.

Seguiremos Informando…
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De la serpiente al fuego: la simbología
que ha acompañado al herpes zoster a
través de los siglos y culturas

JuanPablo

4-5 minutos

Redacción

“El arte nos da una visión más allá de los datos clínicos; tiene la

capacidad de que empaticemos”. Con esta reflexión, la enfermera

Raquel García-Flórez inauguró la presentación de la exposición

Leyendas del herpes zóster, organizada por GSK y Lunwerg en la

Biblioteca Eugenio Trías de El Retiro (Madrid). La muestra recorre la

simbología de esta enfermedad en distintas culturas y épocas y utiliza

el arte, la tradición y la divulgación para concienciar sobre el herpes

zóster que puede afectar a uno de cada tres adultos entre los 50 y los

90 años.

Basada en el libro homónimo editado por Planeta-Lunwerg con el

aval de la Sociedad Española del Dolor (SED) y la Sociedad

Española de Neurología, la exposición recoge 10 relatos inspirados

en cómo distintas culturas han concebido y nombrado al herpes

zóster. Términos como “culebrilla” (España), “fuego de San Antonio”

(Italia) o “maldición de la serpiente” (Nepal) no solo aluden a las

manifestaciones cutáneas, sino que reflejan vivencias culturales y

emocionales ligadas al dolor. El artista Ricardo Cavolo, autor de las

ilustraciones, realizó además una creación en directo durante el acto

de presentación.
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El libro incluye un prólogo de la escritora Carmen Posadas y un

epílogo médico de la Dra. María Madariaga, presidenta de la

Sociedad Española del Dolor (SED), que reflexiona sobre el impacto

clínico y humano de la enfermedad.

Una enfermedad latente con alto impacto en la calidad
de vida

El herpes zóster está causado por la reactivación del virus varicela-

zóster, que permanece latente en el organismo tras la infección inicial.

Más del 90% de la población adulta que pasó la varicela es

susceptible de desarrollar la enfermedad. Se estima que 1 de cada 3

personas entre 50 y 90 años la sufrirá en algún momento y, a los 85

años, la probabilidad aumenta a 1 de cada 2. La reactivación es más

frecuente con la edad o en personas con inmunosupresión por

enfermedades crónicas, tratamientos o estrés prolongado.

Los síntomas iniciales suelen ser picazón, dolor ardiente u hormigueo

en tórax, abdomen o cara. Después aparecen ampollas a lo largo del

trayecto del nervio afectado. En la mayoría de los casos la erupción

desaparece en 2-4 semanas, pero hasta un 30 % de los mayores de

50 años puede desarrollar neuralgia postherpética, un dolor

neuropático que puede prolongarse meses o años y limitar

gravemente la vida diaria.

La muestra recorre la simbología del herpes zóster en distintas

culturas y épocas y utiliza el arte, la tradición y la divulgación

para concienciar sobre una patología que puede afectar a uno

de cada tres adultos entre los 50 y los 90 años

“La neuralgia postherpética es una de las complicaciones más

incapacitantes y refractarias que vemos en las unidades de dolor”,

subrayó la Dra. Madariaga. Explicó que los tratamientos disponibles
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—antiepilépticos, antidepresivos, analgésicos potentes— tienen

limitaciones de eficacia y tolerancia en personas mayores, por lo que

el abordaje precoz y multidisciplinar resulta esencial.

Desde su experiencia en atención primaria, Raquel García-Flórez

puso en valor el papel de la enfermería en la detección temprana, el

seguimiento y el acompañamiento emocional de los pacientes:

“Enfermería es el arte de cuidar; somos muchas veces la primera

persona a la que acuden los pacientes cuando no entienden qué les

pasa. La educación para la salud es clave para mejorar la calidad de

vida”.

El arte como puente entre ciencia y sociedad

Para Paula Sánchez de la Cuesta, directora de Patient Advocacy &

Disease Awareness en GSK, “nuestra intención con esta exposición

es dar visibilidad a una enfermedad que muchas veces se sufre en

silencio y generar empatía a través de las emociones, el arte y la

palabra”. Según explicó, se trata de reforzar el compromiso de la

compañía con la divulgación en salud mediante herramientas

innovadoras que acerquen el conocimiento y la concienciación a la

población.  La exposición al aire libre puede visitarse en el Parque del

Retiro de Madrid (Plaza de Guatemala) del 15 de septiembre al 6

de octubre y en el Puerto Olímpico-Passeig de Colom de

Barcelona del 15 de octubre al 11 de noviembre.
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Actualizado: 

En el imaginario colectivo, la epilepsia suele asociarse exclusivamente a

convulsiones severas. Pero la realidad es mucho más amplia, y sobre todo, más

cercana. Esta enfermedad neurológica crónica, que afecta a personas de todas las

edades y condiciones, impacta la vida diaria de más de 385.000 personas en

España, según datos de la Sociedad Española de Neurología. Cada año, cerca de

18.000 nuevos casos se suman a esta cifra.

Sin embargo, a pesar de su alta prevalencia, el desconocimiento generalizado y los

falsos mitos continúan generando rechazo y estigmas que dificultan la inclusión de

quienes conviven con esta condición. Como subrayan los profesionales sanitarios,



informar es el primer paso para normalizar y contribuir al bienestar físico,

emocional y social de los pacientes.

La epilepsia es una enfermedad del sistema nervioso central que se manifiesta a

través de crisis epilépticas recurrentes. Estas crisis son el resultado de descargas

eléctricas anormales en el cerebro que pueden producir una gran variedad de

síntomas: desde desconexiones momentáneas del entorno, pequeños espasmos o

ausencias, hasta convulsiones generalizadas y pérdida de conciencia.

“Entre las causas más comunes se encuentran las lesiones cerebrales derivadas de

traumatismos, infecciones como la meningitis o encefalitis, malformaciones

congénitas, accidentes cerebrovasculares o tumores”, explica el Dr. Francisco José

Gil López, del Servicio de Neurología del Hospital Universitari Sagrat Cor.

Pero también advierte que en muchos pacientes no se llega a identificar una causa

clara. En esos casos se habla de epilepsia idiopática.

La respuesta breve es: cualquiera. Aunque existen factores de riesgo —como

antecedentes familiares o ciertas patologías neurológicas—, la epilepsia no

discrimina por edad, sexo, origen o estilo de vida.

Suele diagnosticarse con más frecuencia en dos grupos de población: niños

pequeños y personas mayores de 65 años, aunque puede aparecer en cualquier

momento de la vida. Algunos tipos de epilepsia tienen base genética, mientras que

en otros casos aparece tras un accidente o enfermedad cerebral.

Afortunadamente, los tratamientos han avanzado mucho en las últimas décadas.

Hoy en día, la mayoría de los pacientes consigue llevar una vida completamente

normal si sigue el tratamiento adecuado.

“En la mayoría de los casos la epilepsia puede controlarse con un solo fármaco si

éste es el adecuado; en otros casos es preciso realizar combinaciones de

medicamentos”, señala el Dr. Gil.

También existen alternativas como la cirugía para casos graves, la estimulación
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del nervio vago o incluso la dieta cetogénica, utilizada especialmente en niños con

epilepsia refractaria.

A esto se suma el cuidado del estilo de vida: dormir bien, reducir el estrés, evitar

alcohol y drogas y mantener la rutina de medicación pueden reducir

considerablemente la frecuencia de las crisis.

La epilepsia no es solo una condición médica, tiene un fuerte impacto emocional y

social. La incertidumbre ante una posible crisis, el miedo a ser juzgado o la

dificultad para acceder a determinados empleos o actividades, pueden derivar en

aislamiento, ansiedad o depresión.

Por eso, desde el Hospital Universitari Sagrat Cor se recalca la importancia de

acompañar al paciente más allá de lo farmacológico. El apoyo psicológico, la

educación de los entornos cercanos y la lucha contra el estigma son tan

importantes como los tratamientos en sí.

Saber actuar en caso de emergencia puede marcar una gran diferencia. Las crisis

pueden parecer alarmantes, pero con unas pautas básicas, es posible ayudar de

forma eficaz:

Proteger: asegúrate de retirar cualquier objeto cercano con el que pueda

golpearse y, si es posible, coloca algo suave bajo su cabeza para amortiguar

No inmovilizar: sujetar o introducir objetos entre sus dientes puede resultar

peligroso.

Colocar de lado: una vez que la crisis haya terminado, colócala

cuidadosamente de lado para mantener abiertas sus vías respiratorias.

Tranquilizar: es habitual que tras la convulsión la persona se sienta aturdida

o desorientada, así que mantente a su lado, háblale con calma y dale tiempo

para recuperarse.

“Saber cómo actuar ante una crisis epiléptica puede marcar la diferencia y evitar

lesiones o complicaciones”, recuerda el Dr. Gil.
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Muchas personas aún creen erróneamente que la epilepsia es contagiosa, o que

siempre implica convulsiones. Otros piensan que los pacientes no pueden

trabajar, hacer deporte o llevar una vida social normal. Nada de esto es cierto.

La clave está en informar, educar y visibilizar. La epilepsia es una condición

médica, no una barrera insalvable. Con tratamiento, acompañamiento y

conciencia social, una persona con epilepsia puede vivir de forma plena, activa y

feliz.
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Presidenta de CEAFA: El coste anual del paciente de
alzhéimer es de 35.000 euros, la familia asume el 80 %

Cuando el alzhéimer entra en una familia, el efecto es devastador. No solo por la propia
enfermedad, sino por todo lo que conlleva en coste personal, social y económico. En
concreto, el económico ronda los 35.000 euros al año, de los que el 80 % lo asume la propia
familia, tal y como asegura a EFEsalud la presidenta de la Confederación Española de
Alzhéimer, Mariló Almagro.
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La presidenta de CEAFA, Mariló Almadro. Foto cedida

 19 de septiembre, 2025  BERTA PINILLOS  Fuente: CEAFA - Alzheimer

En una entrevista con motivo del Día Mundial contra el Alzhéimer, que se celebra cada 21 de
septiembre, Almagro desgrana las reivindicaciones del colectivo y alza la voz para que los derechos
de cada paciente con la enfermedad se reconozcan desde el diagnóstico y hasta el final.

Por eso, para este año han lanzado la campaña “Igualando derechos”, porque CEAFA considera
que a día de hoy los derechos de los pacientes “están afectados” y no están lo suficientemente
reconocidos como los de otros colectivos.

Derecho a un diagnóstico

En este sentido, Almagro reclama el derecho a un diagnóstico para todos los pacientes. Asegura
que hay casos, afortunadamente “cada vez menos”, en los que el profesional médico no
diagnostica la enfermedad con el argumento de que no hay tratamiento.

“Dicen que si no hay tratamiento, por qué queremos diagnóstico. Pues para actuar, saber que
queremos hacer con nuestra vida. Decidir como quiero ser cuidado, como quiero planificar mi
economía, porque sobre todo está cambiando el perfil de los enfermos, son cada vez más jóvenes,
un 12 o 13 % tiene menos de 65 años”, subraya la presidenta de CEAFA.

El Alzhéimer es la enfermedad neurodegenerativa más prevalente y una de las diez principales
causas de discapacidad, dependencia y mortalidad en todo el mundo, según la Sociedad
Española de Neurología (SEN), que indica que afecta a 800.000 personas en España y a 57
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Mariló Almagro durante un acto. Foto cedida por CEAFA

millones en el mundo.

Esta sociedad médica afirma, en una nota, que la enfermedad tiene aún un alto infradiagnóstico en
España: más del 50 % de los casos que aún son leves está sin diagnosticar y el retraso medio
entre los primeros síntomas de un paciente y el diagnóstico de alzhéimer supera los dos años.

De hecho, añade la SEN, entre el 30 % y el 50 % de las personas que padecen algún tipo de
demencia no reciben un diagnóstico formal, a pesar de que en los últimos años ha habido “grandes
avances” en las técnicas diagnósticas de imagen y de diagnóstico bioquímico.

Dos fármacos aprobados en Europa

Pero el derecho al diagnóstico no es la única reivindicación de los pacientes, también a recibir un
tratamiento: “Ahora hay dos medicamentos aprobados por la EMA (Agencia Europea del
Medicamento), pedimos que lleguen cuanto antes a España”.

En abril de este año, Europa autorizó la comercialización de Lecanemab en condiciones estrictas,
con requisitos claros de mitigación de riesgos y únicamente para ciertos grupos de pacientes.

“Se utilizará en personas que solo tengan una copia o ninguna del gen ApoE4 y que presenten
placas de beta amiloide en el cerebro. Es el primer medicamento de este tipo autorizado en la UE”,
señaló entonces la Comisión Europea.

Y en julio la EMA aprobó la comercialización de donanemab para el tratamiento del alzheimer en
fases iniciales.

Reconocimiento e inversión

La presidenta de CEAFA también considera que el paciente de alzhéimer no se reconoce en la
primera parte de la ley de la dependencia, relativa a la autonomía personal.
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“En la autonomía personal todavía no nos vemos reflejados y somos el 60 % del colectivo que pide
esa ley. Nosotros reivindicamos la especificidad, no estar en un cajón de sastre, y sobre todo,
apoyo a políticas sociales, a las que España destina el 0,8 % del PIB cuando la media de Europa
es del 1,8”, sostiene Almagro.

También inversión en investigación porque si bien reconoce que los grupos de investigación en
España “son muy buenos”, también lamenta la fuga de talentos.

“Sabemos que es muy dificil pero seguimos pensando que la investigacion en alzheimer está poco
dotada economicamente”, estima la presidenta de CEAFA.

Hace 35 años…

Recuerda que CEAFA nació hace 35 años, cuando las asociaciones familiares que había no tenían
respuesta de la Administración y tuvieron que unirse para crear la Confederación, que hoy en día
agrupa a más de 300 asociaciones.

“Damos servicio y recursos en todo el territorio nacional y hemos pasado de unirnos las familias
para encontrar respuesta a dar respuesta a otras familias y otras personas que no tienen respuesta
tampoco. Durante estos 35 años hemos trabajado mucho”, recalca la presidenta.

Entre la multitud de cosas realizadas en estas más de tres décadas, CEAFA ha dado el valor a las
terapias no farmacológicas en ensayos clínicos y ha creado un panel de expertos de personas con
alzhéimer “dando voz” a los pacientes “que todavía se siguen apartando de la sociedad”.

La Confederación está inmersa en el pacto por el recuerdo con temas fundamentales, como es un
censo de pacientes, puesto que insiste Almagro en que se desconoce la cifra real; y un diagnóstico
temprano y certero.

Bolsas de pobreza con rostro de mujer

Almagro insiste en que parece que los derechos del paciente con alzhéimer se van diluyendo
conforme avanza la enfermedad porque, además, es una patología que empobrece, ya que la
familia asume la mayor parte del coste.

En concreto, subraya la presidenta de CEAFA, el coste de la enfermedad por cada paciente al año
asciende a 35.000 euros y son las familias las que asumen el 80 % de esa cantidad. Y es que,

El gran coste de un paciente con alzhéimer lo asume la familia https://efesalud.com/alzheimer-paciente-coste-ceafa-marilo-almagro-dia-mundial/

6 de 12 19/09/2025, 12:51



EFE/Mario Morón

entre otras cosas, el tratamiento farmacológico lo financian las familias.

“Esto está suponiendo bolsas de pobreza dentro de las familias, también mayoritariamente somos
mujeres las que cuidamos (el 82 %), que hemos tenido que hacer malabarismos en el trabajo o
dejar de trabajar (…) Puedes estar así dos o tres años o 23″, destaca Almagro, que cuidó a su
madre con la enfermedad y ahora, a su padre.

A lo que hay que sumar que en ese tiempo si se deja el trabajo, no se cotiza a la seguridad social.
Y al coste económico hay que añadir el social porque “dejas de lado las relaciones sociales al estar
cuidando 24/7”.

“Que nos dejen hablar y se nos escuche”

De ahí que CEAFA reclame un estatuto de reconocimiento a quien cuida, porque, además, “no
tienen ni la información ni formación suficiente para cuidar ni para cuidarse”.

“Ahí están las asociaciones que no solo prestamos apoyos a los diagnosticados, también a las
familias. Apoyo psicológico individual, grupal, la formación, la información, la educación…”, insiste.

Por todo ello, Almagro hace hincapié en impedir que los derechos del paciente con alzhéimer se
diluyan, sobre todo en que “la dignidad no se vea pisoteada”.

“Que nos dejen hablar, que se nos escuche y se nos entienda, que haya un plan nacional de alzheimer,

que lo hubo de 2019 a 2023, pero nació muerto, sin dotación. Queremos que se vea de forma

transversal el alzheimer, que la población se sensibilice porque aún sufrimos un gran estigma”, concluye.
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Con el objetivo de dar a conocer el herpes zóster y sus efectos, la compañía

biofarmacéutica GSK de la mano de Lunwerg (Grupo Planeta) han presentado

en la Biblioteca de El Retiro (Eugenio Trías Beltrán. Casa de Fieras, Madrid) la

exposición ‘Leyendas del Herpes Zóster’, una iniciativa de sensibilización que

aborda esta patología desde una perspectiva cultural y simbólica.

Esta exposición, basada en el libro ’Leyendas del Herpes Zóster’, editado por

Planeta-Lunwerg que cuenta con el aval de la Sociedad Española del Dolor y

la Sociedad Española de Neurología, exhibe diez relatos inspirados en cómo

distintas culturas en todo el mundo, como España, Italia o Nepal, entre otros,

han concebido y denominado coloquialmente al herpes zóster para dar sentido

a esta enfermedad. Términos como culebrilla (España), fuego de San Antonio

(Italia) o maldición de la serpiente (Nepal), no solo aluden a manifestaciones

físicas del herpes zóster, sino que revelan vivencias culturales y emocionales

ligadas al dolor que puede originar la infección por este virus7.

El acto de presentación ha contado con la presencia del artista Ricardo

Cavolo, autor de las ilustraciones que acompañan cada una de las leyendas y

quien ha realizado una creación en directo durante el evento; la Dra. María

Madariaga, presidenta de la Sociedad Española del Dolor; la enfermera

Raquel García – Flórez, responsable de enfermería del Centro de Salud Tres

Cantos II (Sector Embarcaciones); y Paula Sánchez de la Cuesta,directora de

Patient Advocacy & Disease Awareness en GSK.

El libro en el que se basa la exposición incluye no solo relatos e ilustraciones

de Cavolo, sino también un prólogo de la escritora Carmen Posadas, quien

aporta una mirada literaria al sufrimiento, y un epílogo médico firmado por la

propia Dra. María Madariaga, quien reflexiona sobre el impacto clínico y

humano del herpes zóster.

Durante el acto, Raquel García-Flórez ha explicado que el herpes zóster es

una enfermedad causada por la reactivación del virus de la varicela, que

permanece latente en el organismo tras la infección inicial y puede reactivarse,

especialmente en personas mayores o con el sistema inmunitario debilitado.

Desde su experiencia en el ámbito asistencial, ha puesto en valor el papel

clave de la enfermería de atención primaria, no solo en la detección precoz y

el seguimiento del paciente, sino también en el acompañamiento emocional, la

comunicación cercana y la educación sanitaria, elementos esenciales para

mejorar la calidad de vida y fomentar la concienciación sobre esta

enfermedad.

Por su parte, la Dra. Madariaga ha explicado los aspectos clínicos del herpes

zóster, subrayando la necesidad de un abordaje adecuado. “El herpes zóster

no solamente aparece en la piel, también puede impactar en la calidad de

vida. El dolor que, en algunos casos puede persistir tras la curación de las

ampollas, se denomina neuralgia postherpética, y se trata de una

complicación muy incapacitante, especialmente en personas mayores, siendo

uno de los cuadros de dolor más refractarios y complejos de tratar que vemos

en consultas de las unidades de dolor”, ha explicado.

Para finalizar, se ha puesto en valor la necesidad de crear puentes entre el

conocimiento científico y el lenguaje artístico para lograr una mayor

concienciación sobre esta enfermedad. “Nuestra intención con esta exposición

es dar visibilidad a una enfermedad que muchas veces se sufre en silencio, y

generar empatía a través de las emociones, el arte y la palabra. De esta

manera, GSK refuerza su compromiso con la divulgación en salud, ofreciendo

herramientas innovadoras que acercan el conocimiento y la concienciación
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sobre patologías que afectan a la población a través de la cultura y el lenguaje

simbólico”, ha señalado Paula Sánchez de la Cuesta,directora de Patient

Advocacy & Disease Awareness en GSK.

La exposición, al aire libre, estará abierta al público en el Parque del Retiro de

Madrid (Plaza de Guatemala), del 15 de septiembre al 6 de octubre, y en el

Puerto Olímpico – Passeig de Colom de Barcelona, del 15 de octubre al 11 de

noviembre.

Herpes zóster, un virus latente

Cuando el virus del herpes zóster se reactiva, los síntomas iniciales más

frecuentes son picazón, dolor ardiente, hormigueo, normalmente en el tórax,

abdomen o cara, que suelen durar entre uno y cinco días. Tras ese tiempo,

comienza la fase aguda de la enfermedad en la que aparecen pequeñas

manchas rojas en la piel que posteriormente se transforman en pequeñas

ampollas llenas de líquido, acompañadas de un dolor punzante. Esta erupción

es conocida popularmente como “culebrilla”.

Al cabo de unos 10 días, las vesículas se convierten en costras que,

normalmente, duran entre 2 y 4 semanas, desapareciendo con ellas los

síntomas de la enfermedad. Sin embargo, en algunas personas el herpes

zóster se puede complicar dando lugar a la neuralgia postherpética, un dolor

que persiste después de que la erupción se haya curado y que puede

prolongarse de 3 a 6 meses, o incluso años. Después de los 50 años, hasta

un 30% de las personas con herpes zóster puede desarrollar una neuralgia

postherpética.

ALCALÁ DE HENARES, CULTURA,
OCIO
septiembre 19, 2025
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Pacientes valencianos con sospecha
de alzhéimer esperan medio año para
ir a consulta hospitalaria, según un
estudio

Expertos constatan "desigualdad en función del código postal" y exigen cubrir el acceso al
diagnóstico temprano

18/9/2025 - 14:44

Expertos constatan "desigualdad en función del código postal" y exigen cubrir el acceso al diagnóstico
temprano

VALÈNCIA, 18 (EUROPA PRESS)

Los pacientes de la Comunitat Valenciana con sospecha de alzhéimer deben esperar más de seis meses
para ver al primer especialista hospitalario, ya que la necesidad de formación específica y de
profesionales especializados y la falta de acceso a ciertas pruebas son algunas de las principales
barreras para el diagnóstico temprano y de precisión de la enfermedad.

Así lo concluyen dos proyectos presentados por la compañía farmacéutica Lilly llamados mapEA y
Alma-Care, en los que han participado más de 140 expertos de varias especialidades y de todas las
comunidades de España, 20 de ellos valencianos.

Privacidad

Pacientes valencianos con sospecha de alzhéimer esperan medio año p... http://www.gentedigital.es/valencia/noticia/4155076/pacientes-valenc...

1 de 3 19/09/2025, 12:55



Estos proyectos tienen como objetivo identificar cómo afrontar el diagnóstico, tratamiento y
seguimiento de las personas con enfermedad de alzhéimer en España a nivel sanitario, político y
social, así como preparar el sistema para incorporar los últimos avances terapéuticos.

En la Comunitat Valenciana, la falta de tiempo en consulta y de conocimiento de los profesionales
sanitarios sobre la patología son las principales barreras para el diagnóstico temprano y de precisión
de la enfermedad, según el 86% de los expertos consultados en el proyecto mapEA. A esta situación se
suman los problemas en la capacidad e infraestructura del sistema (67%) y el rechazo y falta de
concienciación sobre la enfermedad (58%).

Aunque el 80% de los profesionales indica que existe un protocolo de derivación desde Atención
Primaria hacia Neurología o Geriatría, con un grado de conocimiento moderado, la facilidad de
derivación entre niveles asistenciales es baja. Además, el 67% considera insuficiente la información en
fases iniciales y el 85% detecta carencias en la planificación de decisiones anticipada.

Según el doctor Pablo Martínez Lage, director científico del Centro de Investigación y Clínica Memoria
de la Fundación CITA-Alzhéimer, "sigue existiendo desigualdad en función del código postal en el
acceso de las personas a un diagnóstico a tiempo y certero".

"En España hay zonas en las que la coordinación entre Atención Primaria, la atención especializada y,
más aún, la atención superespecializada en deterioro cognitivo, es más ágil y eficaz que en otras",
apunta. Los nuevos datos de mapEA constatan, en comparación con la anterior edición, que el número
de unidades especializadas o de consultas monográficas en deterioro cognitivo ha crecido
"sensiblemente".

ELIMINAR EL ESTIGMA EN LAS FAMILIAS

Desde la perspectiva de los pacientes, Jesús Rodrigo, director ejecutivo de la Confederación Española
de Alzhéimer y otras demencias (Ceafa), señala que las necesidades más urgentes por resolver, además
de concienciar a la población sobre la observación de los factores de riesgo y su intervención activa
sobre ellos, pasan por cubrir "el acceso al diagnóstico temprano, comenzando por eliminar el estigma
que todavía hoy existe en el seno de la familia para reconocer determinadas situaciones anómalas
como un verdadero problema, continuando por las dificultades de detección y derivación dentro del
sistema sanitario que genera importantes listas de espera, así como la dilatación temporal en el acceso
a consultas".

"Es fundamental avanzar en el diagnóstico temprano y de precisión y mejorar la gestión del alzhéimer
para ofrecer a los pacientes más años de vida autónoma e independiente. Si tomamos ahora las
medidas necesarias, y desarrollamos una ruta asistencial sencilla y eficiente, podríamos ayudar a
revolucionar el abordaje de la enfermedad de alzhéimer en beneficio de los pacientes y sus familias",
defiende el doctor José A. Sacristán, director médico de Lilly España y Portugal.

En este contexto, resulta clave el papel de la Atención Primaria. El doctor Pablo Baz, del Grupo de
Trabajo de Neurología de la Sociedad Española de Médicos de Atención Primaria (Semergen),
recuerda que "para garantizar un diagnóstico temprano y de precisión, es necesario aumentar las
capacidades de la Atención Primaria": "Solo así podremos ofrecer tratamientos más efectivos, mejorar
el pronóstico y la calidad de vida de los pacientes, reducir los costes sanitarios y facilitar la
planificación de la enfermedad a las familias".

FALTAN PLANES AUTONÓMICOS

En el primero de los estudios, el Mapa de Recursos Políticos, Sociales y Sanitarios para la enfermedad
de Alzhéimer (MapEA), el panel de expertos concluye que existe un bajo nivel de conocimiento e
implementación tanto de la Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas del Sistema Nacional de
Salud (2016) como del Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias (2019-2023) a nivel estatal, pese
a que fueron "elaborados hace más de cinco años", además de la escasez de planes autonómicas
específicos.
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encuentran la necesidad de implementar mejoras en la coordinación entre niveles asistenciales, la
sobrecarga asistencial como barrera para el diagnóstico temprano y de precisión, la necesidad de
formación específica para los profesionales, la falta de recursos o la necesidad de adaptar al sistema
para el uso eficaz de los nuevos tratamientos.

Los resultados de mapEA señalan que el diagnóstico ha mejorado algo en los últimos diez años, pero
queda mucho trabajo aún por acercar a la población los avances en la investigación en lo que se refiere
al uso de biomarcadores y a la comunicación de un diagnóstico temprano y fiable.

Según el estudio, estos avances no se han realizado ni con el plan estatal ni con la estrategia de
enfermedades neurodegenerativas, sino que se ha debido fundamentalmente al interés, esfuerzo y
dedicación de profesionales de Atención Primaria, Neurología, Geriatría, Psiquiatría o Enfermería, así
como de las asociaciones de familiares".

CIRCUITOS ÁGILES DE DERIVACIÓN

Por su parte, el proyecto Alma-Care se centra en identificar los puntos críticos y los recursos
necesarios para trasladar a la práctica clínica las innovaciones terapéuticas en alzhéimer, así como en
establecer modelos de organización asistencial óptima en los servicios, hospitales, áreas y
comunidades autónomas. El objetivo es definir unas recomendaciones de mejora del sistema sanitario,
resultado del consenso de un panel multidisciplinar de expertos a nivel estatal.

De las más de 40 recomendaciones elaboradas por un grupo de 50 expertos de varias especialidades,
14 se identificaron como prioritarias. Según la doctora Raquel Sánchez-Valle, neuróloga en el Hospital
Clínic de Barcelona y coordinadora del Grupo de estudio de conducta y demencias de la Sociedad
Española de Neurología, se necesitan diagnósticos tempranos y de precisión, y para ello, "urge
establecer circuitos ágiles de derivación entre niveles asistenciales y disponer de las herramientas
adecuadas, incluyendo biomarcadores".

"Y no solo eso --subraya--: necesitamos equipos clínicos expertos bien dimensionados y que cuenten
con neurólogos, enfermeras, neurorradiólogos, entre otros profesionales sanitarios; así como los
recursos adecuados, como hospitales de día, resonancias magnéticas y atención continuada. Estos 14
puntos son condición sine qua non para llevar a cabo la selección de personas candidatas a las nuevas
terapias y la administración de fármacos y su monitorización. De ahí su carácter prioritario".

Estos proyectos, señala el director de Ceafa, suponen "una oportunidad para facilitar la planificación
de la acción futura en base a la detección de las áreas de mejora que proponen": "De este modo, las
administraciones podrán disponer de un punto de arranque privilegiado para corregir deficiencias y
para hacer que sus servicios sean más sólidos y robustos en la lucha contra la enfermedad y sus
consecuencias".
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La esclerosis múltiple podría
detectarse antes de mostrar signos
clínicos
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2-3 minutos

De acuerdo a nuevos criterios de diagnóstico que han acordado

especialistas de todo el mundo, la esclerosis múltiple podría ser

detectada antes de que el paciente presente síntomas de la

enfermedad.
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detectan lesiones cerebrales inequívocas en pruebas de
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neuroimagen, facilitarán un mejor diagnóstico temprano, lo que

ayudaría a la aplicación de tratamientos y un menor riesgo de que la

enfermedad progrese hacia la discapacidad.

Según los especialistas, los nuevos criterios también amplían los

tipos de lesiones cerebrales que se pueden valorar.

La esclerosis múltiple es la primera causa de discapacidad no

traumática en adultos jóvenes, según la Sociedad Española de

Neurología. Se debe a que el sistema inmune ataca por error la

mielina de las neuronas, lo que afecta a la comunicación entre el

cerebro y el resto del cuerpo (a diferencia de la ELA, o esclerosis

lateral amiotrófica, que se debe a la destrucción de un tipo concreto

de neuronas y es más grave). En el caso de la esclerosis múltiple, en

ausencia de tratamiento, la enfermedad puede progresar con los

años hacia la necesidad de utilizar silla de ruedas y hacia la ceguera.

“La perspectiva de las personas a las que se diagnostica esclerosis

múltiple es mucho mejor ahora que hace unos años… El cambio ha

sido posible gracias a la mejora de los tratamientos, sobre todo los

fármacos de alta eficacia introducidos en los últimos diez años”,

explicó a La Vanguardia el neurólogo Xavier Montalban, director del

Centre d’Esclerosi Múltiple de Catalunya en el hospital Vall d’Hebron y

coordinador del comité científico internacional que ha elaborado los

nuevos criterios diagnósticos.
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