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La Fundación de Distrofia Miotónica es la mayor organización mundial 
dedicada exclusivamente a la abogacía de pacientes con distrofia miotónica. 

Nuestros programas incluyen financiamiento de investigación crítica, prestación 
de amplios recursos y apoyo a personas afectadas, abogacía con agencias 

gubernamentales para avanzar en el desarrollo de medicamentos, aumentar el 
financiamiento para la investigación y mejorar los servicios a pacientes.
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Introducción

El presente recurso está diseñado para proporcionar a los médicos una reseña de los riesgos así 
como las recomendaciones para personas que viven con distrofia miotónica (DM) y que están 
embarazadas o considerando embarazarse. Ya que la DM es una enfermedad altamente variable 
y multisistémica, es importante realizar evaluaciones de riesgo individuales y personalizadas. 
Además, debido a la diversidad de las manifestaciones y gravedad de la DM, este documento 
describe una variedad de resultados que pueden o no ser aplicables a un paciente.

En general, personas con DM de todo fenotipo optan por embarazarse y la mayoría son capaces 
de llevar embarazos exitosos. No obstante, estas personas se encuentran a mayor riesgo de 
complicaciones para ambos (la persona embarazada y el feto). Los resultados exitosos son más 
probables cuando las pacientes embarazadas son evaluadas y tratadas por un equipo de 
proveedores que conocen los posibles riesgos y complicaciones de la DM y que cuentan con un 
plan desarrollado para los pacientes y sus familias.  

Las pautas clínicas están fundamentadas en literatura médica, por lo que están sujetas a cambios. 
Hoy en día existen brechas considerables en la literatura que no nos permiten entender las 
diferencias de resultados entre embarazos de personas con DM1 y DM2. Algunas de las diferen-
cias identificadas por personas embarazadas que padecen de DM2 (en comparación con DM1) 
incluye que es poco probable que la DM2 resulte en DM de tipo congénito, además de una mejora 
relativa de los síntomas de la DM2 tras el parto. 

Para todas las personas que viven con DM y que están contemplando un embarazo o reproduc-
ción, recomendamos enfáticamente que realicen una evaluación y que conversen con un asesor 
genético para revisar las pruebas prenatales y opciones de concepción.

Las pacientes que padecen de DM se encuentran a un mayor riesgo de aborto involuntario. Una 
vez que se logra un embarazo, los cambios fisiológicos pueden empeorar las limitaciones físicas y 
la insuficiencia respiratoria, y puede aumentar el riesgo de apnea del sueño y el esfuerzo cardíaco. 
La diabetes gestacional es más común en personas con DM. Durante el parto, existe un riesgo 
aumentado de parto prematuro o prolongado debido a la debilidad del músculo esquelético o a la 
debilidad del músculo liso (útero). Las personas embarazadas que sufren de DM también se 
encuentran en riesgo de hemorragia posparto. Después del parto, la debilidad muscular puede 
contribuir a las dificultades para amamantar y cuidar del infante, y se necesitará de apoyo adicional.

Es crítico que los equipos médicos tengan conocimiento de los riesgos asociados con el embarazo 
en personas con DM, y que se discutan las posibles complicaciones. La evaluación del riesgo 
individual de un paciente debe realizarse antes del embarazo para así tomar las decisiones de 
salud reproductiva con el mayor conocimiento posible. Los proveedores que atienden a personas 
embarazadas con DM deben vigilar de cerca los cambios de síntomas y la aparición de cualquier 
síntoma nuevo.
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El embarazo y la distrofia miotónica (DM):  
Riesgos y recomendaciones 

Riesgos para la 
persona embarazada

PRECONCEPCIÓN
i	 Mayor necesidad de 

tecnología e intervención 
reproductiva1

PRINCIPIOS DEL 
EMBARAZO
i	 Fertilidad reducida1 
i	 Embarazo ectópico2 
i	 Aborto involuntario1, 2, 7

EMBARAZO
i	 Polihidramnios (en 
	 pacientes embarazadas 

con un niño con DMC)2

i	 Placenta previa4 
i	 Miotonía aumentada o 

agravada5 y presencia de 
síntomas6, 7

i	 Preeclampsia1 
i	 Depresión 
	 respiratoria12, 13 

Riesgos para el niño

i	 Riesgo hereditario de 
DM, DMC 1, 2

i	 Riesgo hereditario de 
DM, DMC1, 2, 3

i	 Aborto involuntario1, 2, 7

Ante DMC:
i	 Polihidramnios con 

parto prematuro 
asociado y riesgos de 
ruptutra prematura de 
las membranas2 

i	 Acinesia fetal8 

i	 Hidropesía fetal5 

	 con pérdida posterior 
del embarazo asociada 

i	 Complicaciones 
relacionadas con una 
previa DM que em-
peora en la persona 
embarazada

i	 Mortinato3, 5

i	 Defectos congénitos
	 (p.ej. talipés)1

Recomendaciones

i	 Asesoría genética
i	 Asesoría preconcepcional con medicina 
	 maternofetal
i	 Discusión con genética acerca de la herencia de 

DM, además del posible riesgo de DMC1, 2, 3 

i	 Revisión o consulta con especialistas reproduc-
tivos sobre las tecnologías de asistencia (si se 
desea) para disminuir el riesgo de DM a través 

	 de IVF con prueba genética preimplantacion y 
PGD1 1

i	 Asesoría genética (si aún no lo ha hecho) 
i	 Establecer atención con un equipo multi-
	 disciplinario de proveedores sanitarios2 
i	 Revisar riesgos de complicaciones y proporcionar 

apoyo apropiado, derivados y discusiones de 
opciones reproductivas2

i	 Evaluaciones por ultrasonido de la anatomía, 
desarrollo fetal y sus niveles de fluidos

i	 Monitorear la progresión de síntomas de DM6 
i	 En caso de polihidramnios severos: considerar 

una amnioreducción, parto u otras terapias 
	 para polyhydramnios en caso de compromiso 

respiratorio9, 10

i	 Si se desarrolla hidropesía, monitorear un posible 
compromiso asociado en la persona embarazada 
(síndrome del espejo)

i	 Reuniones multidisciplinarias y planificación 
	 de los objetivos asistenciales, que incluye 
	 discusiones sobre cuidado paliativo y embarazo 

de infantes afectados con DMC asociadas con 
	 un mal pronóstico
i	 Consulta de anestesia
i	 Planificación de equipo multidisciplinario 
	 preparto y pre hospitalización que incluya obste-

tricia, neurología, médico maternofetal, anestesia, 
enfermería y pediatría (incluso si el infante no 
está afectado) para respaldar un parto seguro y 
sanas transiciones para el recién nacido.

i	 Consulta con terapista ocupacional y fisiotera-
peuta para preparar actividades diarias del cuida-
do infantil y lactación, pecho y cómo amamantar
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Riesgos para la 
persona embarazada

LABOR Y PARTO
i	 Comienzo prematuro 
	 de labor de parto1, 5

i	 Preeclampsia1 

i	 Labor y parto prolon-
gado debido a atonía 
uterina1, 2 

i	 Miotonía y espasmos 
musculares3, 11 

i	 Depresión 
	 respiratoria12, 13 
i	 Parto por cesárea2

POSPARTO
i	 Hemorragia/placenta 

retenida debido a atonía 
uterina con riesgos 

	 asociados de trans-
fusión, compromiso e 
histerectomía1, 4, 11, 13

Riesgos para el niño

i	 Desprendimiento 
	 prematuro de placenta1

i	 Complicaciones debido 
a polihidramnios y 

	 laxitud uterina que 
	 incluye mal posición, mal 

presentación y prolapso 
del cordón umbilical14

i	 Defectos congénitos 
	 (p.ej. talipés ) dar 

seguimiento según sea 
necesario1

i	 Falla o insuficiencia 
respiratoria y congestión 
bronquial4

i	 Incapacidad para tragar 
o succionar, atoros 

	 frecuentes1

i	 Debilidad e hipotonía1

i	 Hidropesía fetal5

Recomendaciones

i	 Conocer los riesgos de utilizar anestesia en 
	 pacientes con DM
i	 Apoyo de equipo multidisciplinario
i	 Un estudio de grupo sanguíneo y compatibilidad 

cruzada al ingresar debido el riesgo aumentado 
de hemorragia

i	 Monitorear de cerca si hay contracciones 
	 eficaces, considerar suplementación de 
	 oxitocina10

i	 Si es necesario realizar un parto por cesárea, 
monitorear el estado respiratorio de cerca, evitar 
la sedación excesiva, proporcionar aseo pulmo-
nar y asistencia para tos según sea necesario

i	 Apoyo posparto para actividades cotidianas del 
infante (si no está afectado)

i	 UCIN/Asistencia pediátrica según corresponda 
para la condición del infante

i	 Revisar las opciones y cuidados de contracepti-
vos posparto

i	 Asegurar el seguimiento posparto
i	 Hacer exámenes de detección y derivar en caso 

de depresión posparto/PPMD
i	 Evitar el alta prematura para proporcionar apoyo 

adicional
i	 Debe estipularse un plan de manejo posparto 

para acomodar cualquier complicación que se 
suscite10
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Amnioreducción: procedimiento para remover 
un exceso de líquido amniótico del útero 

Útero atónico: útero incapaz de contraerse apropia-
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Acinesia fetal: movimiento fetal reducido durante 
el embarazo

Hidropesía fetal: condición en la cual se reúnen 
grandes cantidades de líquido en los tejidos y órga-
nos de un bebé, ocasionando hinchazón (edema).

Fertilización In vitro (IVF): una serie de procedi-
mientos en los cuales se extraen óvulos maduros 
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Diagnóstico genético preimplantacional (DGP): 
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Polihidramnios: cantidad excesiva de líquido 
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Family Planning with Myotonic Dystrophy
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DM Clinical Care Recommendations, Resources, and 
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La misión de la Fundación de distrofia miotónica
es comunidad, cuidado y una cura.

Respaldamos y conectamos a la comunidad con distrofia miotónica. 
Proporcionamos recursos y abogamos por el cuidado. 

Aceleramos la investigación hacia los tratamientos y una cura.
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