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MADRID, 3 (EUROPA PRESS)

La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular, autoinmune, que produce debilidad

muscular de forma fluctuante y de localización variable en los músculos voluntarios del cuerpo

y que, en el 70 por ciento de los casos se da en mujeres menores de 40 años, aunque, a partir

de los 50 años, el 60 por ciento de los casos se dan en hombres, según el coordinador del

Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología

(SEN), el doctor Francisco Javier Rodríguez.

“De hecho, en España, el 60 por ciento de los casos que se diagnostican cada año -unos 700

aproximadamente- corresponden a personas de entre 60 y 65 años. En todo caso, es una

enfermedad que puede debutar a cualquier edad, incluso existen formas de presentación

pediátrica o juvenil, aunque solo suponen el 10-15 por ciento de los casos”, señala el

especialista.

Asimismo, el inicio de la sintomatología de la enfermedad también puede localizarse de forma
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variable en cualquier músculo o grupo de músculos voluntarios del cuerpo. Aunque los

músculos oculares suelen ser los más afectados en la fase inicial de la enfermedad (hasta en

más de un 60 por ciento de los casos), la enfermedad también puede presentarse inicialmente

en los músculos faciales (hasta un 12% de los casos), bulbares (hasta un 30%), cervicales

(4%) o en los músculos de las extremidades (23%).

En todo caso, e independientemente de su localización, esta debilidad miasténica tiene dos

características muy definidas: la fatigabilidad y debilidad muscular, que empeora con el

ejercicio y mejora tras el reposo; y su fluctuación, con oscilaciones temporales de los síntomas

y con empeoramiento a lo largo del día.

“Dependiendo de los músculos voluntarios en los que se inicie la enfermedad, distinguimos tres

formas diferenciadas de presentación de la enfermedad: la que denominamos ocular pura, en la

que la debilidad se restringe a la musculatura ocular, generalmente produciendo caída del

párpado y visión doble, pero sin llegar a afectar a otros músculos durante la evolución de la

enfermedad y que supone el 15 por ciento de los casos; la crisis miasténica, en otro 15 por

ciento de los casos, en la que la enfermedad debuta de forma aguda y generalizada; y la forma

más común, la generalizada de comienzo gradual (MGG), que es la más frecuente, ya que

supone el 70 por ciento de los casos”, explica el doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera.

Concretamente, en los casos de miastemia generalizada de comienzo gradual, el experto

detalla que la enfermedad comienza en “ciertos grupos musculares, donde puede permanecer

limitada durante un tiempo variable, hasta su generalización a muchos o incluso a todos los

músculos voluntarios del cuerpo”. Son las personas con MG generalizada las que sufren una

mayor carga de discapacidad.

Leer más: Sindicatos de la enseñanza concertada exigen la
equiparación salarial tras haberse cansado de ofrecer ayuda a la
Consejería

Según el libro blanco ‘La carga de la miastenia grave en España’, es común que los pacientes

padezcan una fatiga muscular debilitante que les provoque dificultades en la movilidad, el

habla, la deglución y la visión, así como un deterioro de la función respiratoria y una fatiga
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extrema, además de otras comorbilidades, sobre todo relativas al estado del ánimo, ya que el

44 por ciento padece ansiedad y el 27 por ciento depresión, que también pueden contribuir a

aumentar la discapacidad del paciente.

Según sus datos, el 55 por ciento de los pacientes españoles tienen dificultades para caminar y

el 47 por ciento para comer, el 48 por ciento declaran tener dificultades para respirar y el 70

por ciento de los pacientes padecen caída de los párpados y visión doble. Pero la forma más

grave es la crisis miasténica, que aunque puede ser la presentación inicial de la enfermedad,

también puede ser una complicación grave de la enfermedad.

La complicación se puede dar en hasta un 20 por ciento de los pacientes y consiste en una

exacerbación aguda de la debilidad que afecta a los músculos respiratorios y de la deglución,

poniendo en riesgo la vida del paciente: es una urgencia médica y, por lo general, supone la

principal causa de muerte en los pacientes con miastenia, aunque su mortalidad ha disminuido

en los últimos años gracias a los tratamientos disponibles.

“Calculamos que, gracias a los tratamientos con los que disponemos actualmente, el 90 por

ciento de pacientes diagnosticados pueden alcanzar una mejoría de su enfermedad. Además,

un 70 por ciento de los pacientes con tratamiento pueden llevar una vida normal o casi

normal”, destaca el doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera.

“Pero a pesar del tratamiento disponible, la mayoría de los pacientes siguen experimentando

síntomas fluctuantes y no todos los pacientes logran un control adecuado de los síntomas.

Incluso un 8,5 por ciento de los pacientes españoles con miastenia gravis son

farmacorresistentes, sobre todo mujeres y pacientes con debut temprano de la enfermedad,

que no logran mejorar o sufren numerosos efectos secundarios”, añade.

Por esa razón, la SEN quiere destacar la necesidad de la investigación, para tratar de mejorar el

abanico de tratamientos disponibles y su efectividad, así como la mejora de los tiempos de

diagnóstico de la enfermedad, cuyas características fluctuantes y comunes a otras

enfermedades más habituales pueden complicar su identificación. Actualmente, el retraso del

diagnóstico de la miastenia gravis puede llegar a los tres años.
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La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular, autoinmune, que produce
debilidad muscular de forma fluctuante y de localización variable en los músculos
voluntarios del cuerpo. Según datos de la Sociedad Española de Neurología
(SEN), más de 15.000 personas en España padecen esta enfermedad.  Este
domingo, 2 de junio, se conmemora el Día de la Miastenia Gravis.

“La miastenia gravis, antes de los 40 años, es una enfermedad
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predominantemente femenina: aproximadamente el 70% de los casos en esta
franja de edad se dan en mujeres. Pero a partir de los 50 años, el 60% de los
casos se dan en hombres”, comenta el Dr. Francisco Javier Rodríguez de
Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares
de la Sociedad Española de Neurología. “De hecho, en España, el 60% de los casos
que se diagnostican cada año —unos 700 aproximadamente—corresponden a
personas de entre 60 y 65 años. En todo caso, es una enfermedad que puede
debutar a cualquier edad, incluso existen formas de presentación pediátrica o
juvenil, aunque solo suponen el 10-15% de los casos”.

Y al igual que puede debutar a cualquier edad, el inicio de la sintomatología de la
enfermedad también puede localizarse de forma variable en cualquier músculo o
grupo de músculos voluntarios del cuerpo. Aunque los músculos oculares
suelen ser los más afectados en la fase inicial de la enfermedad (hasta
en más de un 60% de los casos), la enfermedad también puede presentarse
inicialmente en los músculos faciales (hasta un 12% de los casos), bulbares
(hasta un 30%), cervicales (4%) o en los músculos de las extremidades (23%).
En todo caso, e independientemente de su localización, esta debilidad miasténica
tiene dos características muy definidas: la fatigabilidad y debilidad
muscular, que empeora con el ejercicio y mejora tras el reposo; y su fluctuación,
con oscilaciones temporales de los síntomas y con empeoramiento a lo largo del
día.

“Dependiendo de los músculos voluntarios en los que se inicie la enfermedad,
distinguimos tres formas diferenciadas de presentación de la enfermedad: la que
denominamos ocular pura, en la que la debilidad se restringe a la musculatura
ocular, generalmente produciendo caída del párpado y visión doble, pero sin llegar
a afectar a otros músculos durante la evolución de la enfermedad y que supone el
15% de los casos; la crisis miasténica, en otro 15% de los casos, en la que la
enfermedad debuta de forma aguda y generalizada; y la forma más común, la
generalizada de comienzo gradual (MGG), que es la más frecuente, ya que supone
el 70% de los casos”, explica el Dr. Francisco Javier Rodríguez de
Rivera. “En los casos de MGG, que como ya comentaba antes es la tipología más
habitual, la enfermedad comienza en ciertos grupos musculares, donde puede
permanecer limitada durante un tiempo variable, hasta su generalización a
muchos o incluso a todos los músculos voluntarios del cuerpo”.

Son las personas con MG generalizada las que sufren una mayor carga de
discapacidad. Según el libro blanco “La carga de la miastenia grave en España”, es
común que los pacientes padezcan una fatiga muscular debilitante que les
provoque dificultades en la movilidad, el habla, la deglución y la visión,
así como un deterioro de la función respiratoria y una fatiga extrema,
además de otras comorbilidades, sobre todo relativas al estado del ánimo, ya que
el 44% padece ansiedad y el 27% depresión, que también pueden contribuir a
aumentar la discapacidad del paciente. Según sus datos, el 55% de los pacientes
españoles tienen dificultades para caminar y el 47% para comer, el 48% declaran
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tener dificultades para respirar y el 70% de los pacientes padecen caída de los
párpados y visión doble.

Pero la forma más grave es la crisis miasténica, que aunque puede ser la
presentación inicial de la enfermedad, también puede ser una complicación grave
de la enfermedad. La pueden llegar a desarrollar hasta un 20% de los pacientes y
consiste en una exacerbación aguda de la debilidad que afecta a los músculos
respiratorios y de la deglución, poniendo en riesgo la vida del paciente: es una
urgencia médica y, por lo general, supone la principal causa de muerte en los
pacientes con miastenia, aunque su mortalidad ha disminuido en los últimos años
gracias a los tratamientos disponibles.

“Calculamos que, gracias a los tratamientos con los que disponemos actualmente,
el 90% de pacientes diagnosticados pueden alcanzar una mejoría de su
enfermedad. Además, un 70% de los pacientes con tratamiento pueden llevar
una vida normal o casi normal”, destaca el Dr. Francisco Javier Rodríguez de
Rivera. “Pero a pesar del tratamiento disponible, la mayoría de los pacientes
siguen experimentando síntomas fluctuantes y no todos los pacientes logran un
control adecuado de los síntomas. Incluso un 8,5% de los pacientes españoles con
miastenia gravis son farmacorresistentes, sobre todo mujeres y pacientes con
debut temprano de la enfermedad, que no logran mejorar o sufren numerosos
efectos secundarios”.

Por esa razón, la SEN quiere destacar en este día la necesidad de la
investigación, para tratar de mejorar el abanico de tratamientos
disponibles y su efectividad, así como la mejora de los tiempos de diagnóstico
de la enfermedad, cuyas características fluctuantes y comunes a otras
enfermedades más habituales pueden complicar su identificación. Actualmente, el
retraso del diagnóstico de la miastenia gravis puede llegar a los tres años.
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'Sleep divorce': ¿deberíamos dormir en camas separadas? Esto dice la ciencia

Una nueva tendencia alienta a las parejas con problemas de insomnio a dormir separadas. Pero en cuestiones del sueño, tanto
ciencia como cultura juegan un papel importante.
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Si bien en 2023 solo un 2% de los 1.250 adultos encuestados tomó la decisión de dormir separado de su pareja, el 52,9% de esas personas señaló que el acuerdo mejoró su calidad de sueño.

Este anuncio terminará en 6

'Sleep divorce': ¿deberíamos dormir en camas separadas? Esto dice la ... https://www.nationalgeographic.com.es/ciencia/sleep-divorce-benefic...

2 de 12 04/06/2024, 10:56



Hasta que la muerte, o el insomnio, nos separe. No sería raro que así sonasen los votos matrimoniales en un mundo en el que la calidad del sueño pende cada vez más de un hilo, a causa del ajetreado
ritmo de vida, el uso generalizado de dispositivos móviles o la "obligación" social de compartir cama. Ahora, sin embargo, el llamado 'sleep divorce', o divorcio del sueño, promete encontrar una solución a
este problema que afecta a entre un 20 y un 48% de la población adulta en España, según la Sociedad Española de Neurología.
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Este nuevo término, acuñado en el libro homónimo de Jennifer Adams y Neil Stanley, experto independiente en sueño y miembro de la Sociedad Europea de Investigación del Sueño, se refiere a la
priorización del descanso frente a la tradición de dormir en pareja, la "piedra angular de las relaciones en la cultura occidental contemporánea".

Luz líquida, el quinto estado de la materia

En este sentido, la tendencia desafía estas concepciones y alienta a los matrimonios a dormir en camas o incluso en habitaciones separadas con el fin de reducir el insomnio provocado por los movimientos,
los ronquidos o, en general, los hábitos de sueño del otro miembro. Lo que, según ellos, a la larga no solo se traduciría en una mejor salud individual, sino que también podría contribuir a crear una
relación más sana y feliz, defienden los autores.
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El sueño de los animales - Bill Bryson

dormir: una práctica tan biológica como social

Si bien cada año se realizan estudios que tratan de encontrar una explicación a la necesidad biológica de dormir, esta sigue siendo parcialmente un misterio para la ciencia. Se sabe que, tal y como te
contamos en este artículo, el sueño cumple un papel fundamental en procesos como la eliminación de toxinas o la consolidación de la memoria.

Sin embargo, no está tan claro por qué podríamos morir si nos excedemos en la vigilia: de hecho, en un estudio realizado en 1989 en la Universidad de Chicago, los investigadores mantuvieron despiertas
a diez ratas hasta que finalmente murieron, pero sus autopsias no revelaron una causa específica a su fallecimiento.

Sea como sea, no somos ni mucho menos una excepción en el reino de seres vivos al que pertenecemos: todos los animales de la Tierra dormimos, aunque de formas distintas. Y si miramos al detalle
nuestra propia especie, la variedad se torna mucho más amplia a causa de la condición cultural: no solo nuestros hábitos de sueño son distintos a los de los tiburones o a los de los osos perezosos, sino
que además una persona de España podría dormir de forma diferente que una de Papúa Nueva Guinea.

Este anuncio terminará en 6
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No, roncar no es sinónimo de dormir bien

Así, tal y como explican los creadores del "divorcio del sueño" en su libro, mientras que en la prehistoria los primeros humanos dormían en grupo por cuestiones de seguridad, dormir separados también
fue costumbre en la Europa de antes del siglo XIX, sobre todo entre los matrimonios de clase alta, que contaban con espacio suficiente en sus hogares o castillos para albergar habitaciones extra. De hecho,
dormir en pareja era una práctica reservada a la procreación.

No fue hasta la Revolución Industrial cuando compartir cama con el cónyuge se convirtió en la norma, por el simple hecho de hubo una gran migración de las familias desde el campo a la ciudad que
obligó a reducir los espacios domésticos.

Con esto, los hábitos de sueño de nuestros antepasados nos revelan que, mientras dormir en sí es una práctica común en todas las culturas de todas las épocas históricas, dormir en pareja es una costumbre
relativamente reciente de los matrimonios occidentales, pero no adoptada por la sociedad en respuesta a la búsqueda de un beneficio fisiológico.

¿dormir separados para permanecer juntos? No es tan sencillo

El término 'sleep divorce' no ha estado exento de críticas, ya que pone en duda una tradición aparentemente arraigada en las sociedades modernas. Sin embargo, cabe destacar que los autores del libro,
conscientes de las connotaciones negativas del término "divorcio", hacen hincapié en que esta práctica ayudaría especialmente a las parejas con problemas de insomnio o con desacuerdos en los hábitos
de sueño, como distintos horarios para dormir, ronquidos o sonambulismo. 
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Neurología

¿Quieres dormir mejor? Esto es lo que recomienda la ciencia

En ese contexto, los beneficios del divorcio del sueño son claros, o así lo demuestran los datos de la Fundación Americana del Sueño con respecto a la sociedad estadounidense: si bien en 2023 solo un 2%
de los 1.250 adultos encuestados tomó la decisión de dormir separado de su pareja, el 52,9% de esas personas señaló que el acuerdo mejoró su calidad de sueño. De hecho, aseguraron que dormían 37
minutos más que cuando compartían cama con la pareja.

Por lo contrario, el 25,7% volvió a la cama junto a su cónyuge y una de las principales razones fue la sensación de extrañar a la pareja.

Lo cierto es que, del mismo modo que algunas parejas eligen dormir separadas por cuestiones de comodidad, y en efecto consiguen hallar grandes beneficios en esta decisión todavía tan estigmatizada,
otras encuentran placentero compartir el sueño con el otro. Y esto no siempre responde a una cuestión cultural: un estudio realizado por la Universidad de Arizona en 2022 demostró que dormir
acompañado se relaciona con mejoras en los niveles de estrés y, en general, en la salud mental. 

Así que, por el momento, lo único que podemos descifrar de esta oposición de voces es que no existe una fórmula mejor para la higiene del sueño en pareja que la comunicación. Y en este sentido, en lo que
sí está de acuerdo la comunidad científica es en que cada pareja debe valorar cuál es la modalidad de sueño que más beneficios fisiológicos le aporta, incluso si eso conlleva cuestionar las construcciones
sociales.

Más Sobre...
Actualidad
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En un simposio de Periodoncia y Hábitos Saludables en Sepa Bilbao'24 se han expuesto una serie de indicaciones para mejorar la
salud general de los pacientes que acuden a la consulta dental, mostrando datos sugerentes sobre el impacto de la microbiota oral en

el riesgo de desarrollo de depresión o de enfermedad de Alzheimer. FOTO: Sepa



Microorganismos orales ‘de riesgo’

Microbioma oral y periodontitis

El Dr. Yago Leira durante su exposición en el simposio de
Periodoncia y Hábitos Saludables celebrado en Sepa Bilbao'24.

FOTO: Sepa
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MADRID, 04 (SERVIMEDIA)

EpiAlliance, una iniciativa en epilepsia a nivel mundial liderada por la Federación Española de

Epilepsia y la Sociedad Española de Epilepsia inició la implementación en España del Plan de

Acción Global Intersectorial de la Organización Mundial de la Salud (OMS) sobre Epilepsia y

otros Trastornos Neurológicos 2022-2031 (IGAP), que se presentó este martes en el Ministerio

de Sanidad.

Este plan también contó con la colaboración de la la Sociedad Española de Neurología, la

Sociedad Española de Neurología Pediátrica, las biofarmacéuticas Angelini Pharma, Jazz

Pharmaceuticals y UCB Pharma, y la patronal Farmaindustria.

Durante el acto de presentación se puso de manifiesto que 50 millones de personas en el

mundo y 450.000 en España conviven con la epilepsia, siendo la cuarta enfermedad

neurológica más común, la tercera más frecuente en personas mayores y el trastorno

neurológico más común en niños.

Sin embargo, los expertos indicaron que aún hay que avanzar en su diagnóstico temprano y su

tratamiento correcto para mejorar la calidad de vida de las personas con epilepsia y sus

familias. Por ello, este Plan es una hoja de ruta para 10 años lanzada por la OMS para abordar

de forma más eficaz las afecciones neurológicas y mejorar la vida de las personas con esta

patología y otros trastornos neurológicos en el mundo.

Leer más: En mayo, el desempleo en Canarias disminuyó en 10,488
personas, un 6% menos que el año pasado, alcanzando un total de
166,064 desempleados

Aprobado por unanimidad por los 194 Estados Miembros el pasado 27 de mayo de 2022, este

plan supone un enfoque único multisectorial, centrado en la persona, basado en pruebas, en los
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derechos humanos y en el curso de la vida.

PROYECTO EPIALLIANCE

Este plan de acción mundial sobre la epilepsia es clave, ya que pone el foco en la reducción del

estigma, así como el impacto y la carga del diagnóstico de la epilepsia. Por todo ello, el pasado

año se creó el proyecto EpiAlliance.

Este proyecto está dirigido por el vicepresidente de la Sociedad Española de Epilepsia (SEEP),

el doctor José María Serratosa, y la presidenta de la Federación Española de Epilepsia y

presidenta europea de la Oficina Internacional de la Epilepsia (IBE), Elvira Vacas.

Durante su intervención, el doctor Serratosa sostuvo que “la implementación del IGAP en

España es una oportunidad única e histórica para avanzar de forma significativa en la asistencia

sanitaria de la epilepsia y en la investigación epileptológica en España. El plan que se presenta

hoy supone un reto de cara a conseguir una atención más integral y completa para los

pacientes con epilepsia”.

Leer más: La UMA colabora en el proyecto 'Fit-Person' que promueve la
práctica de ejercicio físico en el ámbito escolar

Por su parte, Elvira Vacas aseguró que “EpiAlliance es un ejemplo de colaboración,

transparencia y de buenas prácticas de los principales stakeholders en epilepsia en España”.

OCHO AÑOS DEL PLAN

A esto añadió que “España está siguiendo, de forma ejemplar, la línea marcada por la OMS.

Ocho años por delante suponen una gran oportunidad para la epilepsia en España, debemos

aprovecharlo y continuar trabajando unidos con un objetivo común: transformar la realidad de

las personas que conviven con epilepsia y sus familias”.

En opinión de la directora de Acceso de Farmaindustria, Isabel Pineros, “participar en

Epialliance, junto con sociedades científicas, compañías farmacéuticas y FEDE, que ha sido la
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gran dinamizadora de este proyecto, al que también se ha sumado la Administración, implica

un compromiso en trabajar por y para los pacientes con epilepsia”.

Además, agregó, “el reto es trasladar los objetivos principales definidos por la OMS en el IGAP

a España, con un claro enfoque multisectorial, que, centrado en el paciente, busca la definición

de acciones específicas que se apliquen a aspectos tan importantes como los circuitos del

paciente, el acceso al diagnóstico y a los mejores tratamientos con equidad, apoyo al cuidador

e impulso a la investigación de esta enfermedad”.

Leer más: Patronato Costa Blanca incrementa su presupuesto en 1,1
millones de euros para proyectos de sostenibilidad, innovación y
accesibilidad
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El efecto protector del embarazo sobre la esclerosis
múltiple
01 de Junio de 2024
14:44 hs

Lectura 4 min

El efecto protector del embarazo sobre la esclerosis múltiple. Foto: Pixabay

El embarazo tiene un efecto protector en la esclerosis múltiple al
reducir los brotes con los que cursa esta enfermedad
neurodegenerativa



L a evidencia científica ha reflejado que el efecto protector del embarazo en
la mujer con esclerosis múltiple está originado por los cambios hormonales

de esta etapa. 

“Se debe al aumento de los estrógenos, de la progesterona y también de la
prolactina, que tienen un efecto antiinflamatorio. El embarazo influye en el control
de la actividad inflamatoria de la enfermedad, lo que reduce el número de
brotes”, explica a EFEsalud la neuróloga Ana Belén Caminero, coordinadora del
Grupo de Estudio de Esclerosis Múltiple de la Sociedad Española de Neurología
(SEN).

EFE/Zayra Mo

La esclerosis múltiple afecta a tres mujeres por cada hombre y aparece con más
frecuencia entre los 20 y 40 años, en la edad fértil. En España, según datos de la
SEN, cada año se diagnostican unos 2.500 casos.

Esta enfermedad se produce “como resultado del ataque del sistema inmunitario
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al sistema nervioso central, pero las causas últimas detrás de la enfermedad aún
no están claras”, explica la doctora.

“Se cree -apunta- que se origina en personas genéticamente predispuestas ante la
exposición a ciertos factores ambientales como infecciones (sobre todo el virus de
Epstein-Barr), niveles bajos de vitamina D en suero, tabaquismo, obesidad (sobre
todo durante la adolescencia)… y probablemente a ciertos factores hormonales
que hacen que las mujeres tengan el doble de riesgo de desarrollar esta
enfermedad”.

Los tratamientos modificadores de la enfermedad
Actualmente la forma más frecuente de esclerosis múltiple, la recurrente-
remitente, que cursa con brotes, se aborda con fármacos modificadores de la
evolución natural de una enfermedad degenerativa que todavía no tiene cura.

El estudio Pregnancy In Multiple Sclerosis (PRIMS), el primero que analizó la
influencia a corto plazo del embarazo sobre la esclerosis múltiple, publicó en 1998
que las pacientes, antes de los tratamientos modificadores, tenían una media de
0,7 brotes (menos de uno al año) y cuando se quedaban embarazadas se reducía a
0,2, especialmente en el tercer trimestre.
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“Había una disminución muy marcada de la frecuencia o
probabilidad de brotes durante el embarazo”, señala la
neuróloga quien explica que esta situación cambiaba en el
postparto: “Los brotes superaban los niveles previos al
embarazo, al pasar de 0,7 a 1,2”.
La llegada a mediados de los años 90 de los fármacos modificadores, que reducen
los brotes que pueden causar secuelas neurológicas, ha retrasado de forma
significativa las manifestaciones de la enfermedad proporcionando calidad de vida:
“ Los tratamientos han conseguido, sobre todo los de muy alta eficacia, casi hacer
desaparecer los brotes o dejarlos de una forma marginal”.
Con esclerosis múltiple es necesario planificar el embarazo
Ya que la mayoría de las mujeres son diagnosticadas de esclerosis múltiple en
edad fértil, es necesario tener siempre en el horizonte la posibilidad de un
embarazo y así determinar el tipo de tratamiento adecuado para que el embarazo
discurra con normalidad y la enfermedad esté controlada.

Por eso, a la hora de decidir un tratamiento se deben analizar todos los escenarios,
desde el deseo de ser madre a corto o a largo plazo, hasta prever embarazos no
buscados, teniendo siempre en cuenta una posible gestación, pero también el
parto y la lactancia.

“Sabemos que hay tratamientos que no están contraindicados
en el embarazo porque ya hay una evidencia acumulada de
muchos años en la que se ha visto que esos tratamientos no
afectan al desarrollo fetal y hay otros, en cambio, que sí están
contraindicados” y deben retirarse temporalmente, precisa la
también jefa del Servicio de Neurología del Complejo
Hospitalario de Ávila.
Aunque actualmente es poco probable, en el caso de que una mujer sufriera un
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brote durante la gestación, los efectos podrían ser más leves por esa protección
que brinda el embarazo de forma natural.

También hay tratamientos que pueden condicionar la lactancia materna siendo
necesario que se sustituya por lactancia artificial, mientras que otras terapias no
afectan a ese proceso.

Dado que las terapias pueden tener diferentes mecanismos de acción, “insistimos
en la necesidad de planificar los tratamientos teniendo en cuenta futuros
embarazos”, subraya la coordinadora de la SEN.

También está constatado que una mujer con esclerosis múltiple no tiene más
riesgos asociados al embarazo, como abortos o malformaciones, que otra sin esta
enfermedad que tampoco afecta a la fertilidad.“Ahora ya sabemos claramente que
el embarazo no tiene ningún efecto negativo sobre la esclerosis múltiple, ni la
enfermedad sobre el embarazo”, concluye la doctora Ana Belén Caminero.
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EpiAlliance elabora una trasposición del
Plan de Acción sobre Epilepsia de la
OMS para España

La Alianza por la
Epilepsia, EpiAlliance,
ha presentado en el
Ministerio de Sanidad un
informe sobre la
implementación del Plan
de Acción sobre Epilepsia
y Otros Trastornos
Neurológicos de la OMS
2022-2031 (IGAP) en
España. Se trata de una
hoja de ruta que según
Ana Tijerino, oficial técnico
en Salud Mental de la
OMS Europe, quiere ofrecer «una respuesta integrada e integral que permite que las
personas con este tipo de afecciones acceder a tratamiento».

El texto de EpiAlliance, titulado ‘Implementación del IGAP en España: Reto 2031‘
define 22 subobjetivos estratégicos, estructurados en el marco del Plan de la OMS, y
cada uno está relacionado con alguno de los retos que aparecen durante el manejo de
los pacientes con epilepsia en España. Incluye posibles líneas de acción, acciones
específicas a realizar, las partes interesadas responsables de desarrollarlas y los
indicadores que medirán su nivel de éxito.

Entre los subobjetivos clave destaca uno que busca asegurar la equidad en las pruebas
diagnósticas así como en el acceso a medicamentos y tiempos de espera. Un problema
que detectan casi todos los pacientes y que, en España, es más acentuado que en otros
países de Europa, según ha afirmado José María Serratosa, codirector de EpiAlliance y
vicepresidente de la Sociedad Española de Epilepsia (SEEP).

Te interesa: Elvira Vacas, presidenta FEDE: “Es esencial hablar de epilepsia para
liberarla de su histórico estigma”

«Estamos celebrando que estos últimos meses hemos trabajado unidos, la sociedad civil
y la empresa privada, y nos hemos puesto de acuerdo. Este plan permite identificar
puntos en los que podemos mejorar, en los que hace falta un consenso, en los que va
a haber un avance y los que van a transformar la calidad de vida de las personas con
epilepsia», ha asegurado la presidenta de la Federación Española de Epilepsia (FEDE) y
codirectora de EpiAlliance, Elvira Vacas.

España, país pionero

Vacas ha recordado que España es el primer país «en dar un paso al frente con el
IGAP» con un plan específico elaborado por la consultora EY y en el que también han
participado las sociedades científicas y empresas farmacéuticas vinculadas a estas
enfermedades. «Estamos en un punto óptimo para abordar la epilepsia con las mayores
garantías, con una visión integral», ha añadido el portavoz de EY, Jaime del Barrio,
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Artículo anterior

durante la presentación del informe.

El documento de la OMS es pionero en epilepsia a nivel mundial, y tiene como
finalidad mejorar el acceso a la atención y el tratamiento de las personas con trastornos
neurológicos. También mira por la prevención de estos eventos y por promover la salud y
el desarrollo del cerebro a lo largo de la vida. El objetivo final es abordar más
eficazmente estas afecciones y mejorar la vida de las personas con epilepsia o con otras
patologías neurológicas.

Objetivos estratégicos

Consta de cinco objetivos estratégicos: dar mayor prioridad a los trastornos neurológicos
y fortalecer la gobernanza; mejorar y proporcionar diagnósticos y tratamientos eficaces;
fomentar la investigación e innovación; aplicar estrategias para la promoción de la
salud cerebral y la prevención de los trastornos neurológicos; y tener un enfoque de
salud pública sobre la epilepsia. Específicamente se busca garantizar que los países
dispongan de planes políticas y programas actualizados relacionados con estas
afecciones.

En términos sociales y personales, la
epilepsia genera un enorme impacto
que está vinculado, sobre todo, a
aspectos relacionados con la
discriminación y el estigma por la
falta de comprensión de la
enfermedad por parte de la sociedad.
Además, plantea problemas
educativos entre los pacientes más
jóvenes y limita las relaciones
sociales, sentimentales y laborales
en la edad adulta.

Por otra parte, genera una elevada carga económica tanto para el Sistema Nacional de
Salud (SNS) como para el propio paciente y sus allegados. Se calcula que más de 2.700
millones de euros anuales, de los que casi el 36% corresponde a costes indirectos
derivados de la pérdida de productividad laboral y gastos asumidos por las personas
afectadas.

Cooperación entre distintos agentes

EpiAlliance lleva en funcionamiento desde octubre de 2023. Presentada en el marco
del IX Congreso de la Sociedad Española de Epilepsia, nació con el objetivo principal
de mejorar la calidad de vida de los pacientes que conviven con esta enfermedad,
detectar sus principales desafíos y los de los especialistas que los tratan y desarrollar
un Plan Nacional de Epilepsia nacido del consenso y la participación de todos los
agentes implicados, pacientes incluidos. Está conformada por la Federación Española
de Epilepsia (FEDE), la Sociedad Española de Epilepsia (SEEP), la Sociedad Española
de Neurología (SEN) y la Sociedad Española de Neurología Pediátrica (SENEP).

Información relacionada
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EpiAlliance, un Plan de Acción sobre Epilepsia y
Otros Trastornos Neurológicos

EpiAlliance, Alianza por la Epilepsia, es una iniciativa pionera a nivel mundial de la OMS
presentada ahora en España para su implementación. El Ministerio de Sanidad ha acogido
este proyecto, ejemplo de trasparencia, colaboración y buenas prácticas que será replicada
por otros países.
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La epilepsia es un trastorno cerebral que se manifiesta en crisis resultantes de un exceso de actividad eléctrica del cerebro/EPA/LAURENT GILLIERON

 5 de junio, 2024  JAVIER TOVAR  Fuente: OMS - Salud

Cincuenta millones de personas en el mundo y 450.000 en España conviven con epilepsia, siendo
la cuarta enfermedad neurológica más común, la tercera enfermedad neurológica más frecuente en
ancianos y el trastorno más frecuente en niños. EpiAlliance tiene como objetivo establecer un Plan
de Acción para avanzar en el diagnóstico temprano de esta patología, su correcto tratamiento y la
mejora de calidad de la vida de las personas afectadas y sus familias.

EpiAlliance está liderada en España por la Federación Española de Epilepsia y la Sociedad
Española de Epilepsia, junto a la Sociedad Española de Neurología, la Sociedad Española de
Neurología Pediátrica, las biofarmacéuticas Angelini Pharma, Jazz Pharmaceuticals y UCB
Pharma, y la patronal Farmaindustria. También han participado representantes de los Ministerios de
Sanidad y Educación.

EpiAlliance, iniciativa impulsada por la OMS

Ahora se ha iniciado la implementación en España del Plan de Acción Global Intersectorial de la
Organización Mundial de la Salud (OMS) sobre Epilepsia y otros Trastornos Neurológicos 2022 –
2031.

Este plan es una hoja de ruta de 10 años lanzada por la OMS para abordar más eficazmente las
afecciones neurológicas y mejorar la vida de las personas con epilepsia y otras enfermedades
neurológicas en el mundo.
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Aprobado por unanimidad por los 194 Estados Miembros el pasado 27 de mayo de 2022, supone
un gran hito ya que supone un enfoque único multisectorial, centrado en la persona, basado en
pruebas, en los derechos humanos y en el curso de la vida.

Este plan de acción mundial sobre la epilepsia es clave, ya que pone el foco en la reducción del
estigma así como el impacto y la carga del diagnóstico de la epilepsia. No se debe olvidar la
mortalidad, morbilidad y discapacidad asociadas. El objetivo último es mejorar la calidad de vida de
las personas que conviven con la epilepsia.

Para aplicar este plan contra la epilepsia, el pasado año se creó el proyecto “EpiAlliance”, una
iniciativa pionera en el mundo implantada ahora en España.

Se trata de una estructura común que aglutina a diferentes partes implicadas; sociedades
científicas, asociaciones de pacientes, industria farmacéutica e instituciones públicas y privadas.

EpiAlliance, documento de consenso final

Durante los últimos meses han trabajado juntos para obtener un documento de consenso final
que aborda los objetivos definidos por la OMS en el Plan de Acción Intersectorial sobre Epilepsia y
Otros Trastornos Neurológicos 2022-2031 (IGAP).

El documento resultante ha sido presentado esta semana con la participación y apoyo de Pedro
Gullón, Director General de Salud Pública del Ministerio de Sanidad, y de la Oficina Regional
Europea de Salud Mental de la OMS.

Es imprescindible que la epilepsia forme parte del debate sanitario a todos los niveles, ya que todos
los estados miembros de la Asamblea Mundial de la Salud se han comprometido a ello, y que se
destinen recursos para mejorar las unidades especializadas, la investigación de nuevas técnicas y
tratamientos y la atención integral, destaca el documento.

Este informe especifica que el 75 % de los países contarán en 2032 con Planes/Políticas/
Estrategias nacionales para las enfermedades neurológicas.

Principales objetivos

Dos de sus principales objetivos son proporcionar diagnósticos, tratamientos y atención eficaces; y
fomentar la investigación y la innovación, así como fortalecer el sistema de información.

El vicepresidente de la Sociedad Española de Epilepsia y codirector de EpiAlliance, el doctor José María

Serratosa, sostiene que la implementación de esta iniciativa “es una oportunidad única e histórica para

avanzar de forma significativa en la asistencia sanitaria de la epilepsia y en la investigación

epileptológica en España”.
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