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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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