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miastenia gravis a mas de 15.000 personas en
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En Europa hay unos 150.000 afectados, 15.000 en Espafia, donde se diagnostican 700 nuevos casos cada afo.
Fco. Javier Rodriguez, neurélogo: "En los proximos afios vamos a ver avances significativos en terapia génica"
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El 65% de los afectados de miastenia manifiestan los primeros sintomas con problemas oculares. /
ARCHIVO

El 2 de junio se conmemora el Dia Mundial de la Lucha contra la
Miastenia Gravis, una fecha que busca concienciar sobre esta

enfermedad neuromuscular autoinmune que, segin datos de la Sociedad

Espailola de Neurologia (SEN), afecta en Espafia a unas 15.000 personas y

de la que cada afio se diagnostican unos 700 nuevos casos.

“La miastenia gravis es una enfermedad cronica que se caracteriza por
producir fatiga y debilidad muscular, sintomas que empeoran a lo largo
del dia con la actividad fisica y mejoran con el reposo. Puede afectar a la
musculatura ocular, bulbar, de las extremidades y/o respiratoria. Y como
consecuencia de la enfermedad, los pacientes experimentan una
afectacién sustancial en sus actividades diarias y en su calidad de vida,
ya que acciones tan cotidianas como caminar, comer, hablar, ver o
incluso respirar pueden verse comprometidas”, explica el Dr. Francisco
Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de

Enfermedades Neuromusculares de la SEN.

Entre el 50% y el 80% de los pacientes con miastenia gravis sufren falta
de energia, cansancio y agotamiento. Ademas, segiin datos del libro
blanco ‘La carga de la miastenia grave en Espaiia’, el 55% de los pacientes
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como la ansiedad (44%) y la depresién (27%), que agravan la discapacidad

asociada.

NOTICIA DESTACADA

N3

minimo de autonomia"

Reyes Selles, con miastenia gravis: "Gracias a los
nuevos tratamientos, puedo llevar una vida con un

La miastenia gravis puede manifestarse a cualquier edad, incluso en la

infancia o adolescencia (supone el 10-15% de los casos). Sin embargo,

debido al envejecimiento poblacional y al aumento de la esperanza de

vida, la miastenia de inicio tardio (cuando la enfermedad debuta después

de los 50 afios) constituye ya la forma mas frecuente de la enfermedad:

aproximadamente entre el 60% y el 70% de los pacientes son de inicio

tardio. Pero mientras que el 60% de los casos de inicio tardio se dan en

hombres, el 70% de los casos que se producen antes de los 40 afios

(miastenia de inicio temprano), se dan en mujeres.

En la mayoria de los casos, los primeros musculos que se ven alterados

por la enfermedad son los de los ojos, por lo que para una amplia mayoria

de los pacientes, los primeros sintomas suelen ser padecer vision doble

y/o caida de los parpados. Es lo que se denomina miastenia gravis ocular.

Sin embargo, en el 85% de los pacientes y durante los dos primeros afios

desde el inicio de la enfermedad, su miastenia evolucionara hacia una

miastenia gravis generalizada, llamada asi cuando afecta a varios grupos

musculares. Y en muchas ocasiones no es hasta que se ha generalizado la

enfermedad hasta que los pacientes consultan y obtienen un diagndstico.

En Espafia, el retraso en el diagndstico puede llegar a los tres afios.

“Aunque no existe un tratamiento curativo para la miastenia gravis,

existen diversas opciones de tratamientos que, en muchos pacientes

pueden lograr la remision o la expresion minima de los sintomas, y en

al menos en la gran mayoria, pueden ayudar a controlar los sintomas y

prevenir la progresiéon de la enfermedad, lo que ayuda a prevenir la

discapacidad a largo plazo asociada a esta enfermedad. Ademas, algunos

tratamientos pueden ser mas efectivos en las primeras etapas de la

enfermedad”, comenta el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera. “Por

otra parte, el retraso en el diagndstico puede llevar a la aparicién de una

crisis miasténica, que es la complicacidén maés grave de esta enfermedad.

La crisis miasténica es una situacién de urgencia médica que requiere

intubacién y asistencia respiratoria inmediata que, ademas, suele ser la

principal causa de mortalidad entre los pacientes”.

NOTICIA DESTACADA

La mitad de pacientes con miastenia gravis, que
afecta sobre todo a mujeres jovenes, tiene
- dificultades para caminar, comer y respirar

Cuando la debilidad muscular afecta a la musculatura respiratoria,

puede producirse insuficiencia respiratoria y dificultad para tragar, lo

que se conoce como crisis miasténica, una situacién potencialmente

mortal. Gracias a un mayor conocimiento de la enfermedad, a la mejora

en los tiempos de diagnéstico y al refuerzo de las medidas de soporte al

paciente, la mortalidad asociada a estas crisis se ha reducido.
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o tres primeros afios tras el diagnéstico. Por ello, es esencial que

pacientes, familiares y cuidadores sean conscientes de que cuando se

experimente un aumento de debilidad de forma aguda y/o dificultad

respiratoria o problemas para la deglucién, deben acudir al servicio de

urgencias. También es fundamental que los pacientes con miastenia

conozcan los principales factores de riesgo que pueden desencadenar

una crisis, para poder prevenir su aparicién.

Las infecciones, especialmente las respiratorias, son el principal

desencadenante (30 %), pero también pueden provocarlas el estrés, los

cambios bruscos de temperatura, el insomnio, el dolor o determinados

medicamentos (como algunos antibiéticos o relajantes musculares). Pero

también un mal control de la enfermedad: entre un 10 y un 15% de los

pacientes no responden adecuadamente a los tratamientos

farmacoldgicos para la miastenia gravis. Estos pacientes, que

experimentan sintomas no controlados o efectos secundarios no

deseados, pueden llegar a sufrir una discapacidad significativa 'y

hospitalizaciones recurrentes, con una tasa de mortalidad aproximada

del 2%. Y es en ellos donde los tratamientos en desarrollo para la

miastenia gravis pueden jugar un papel fundamental.

NOTICIA DESTACADA

te ha comido a ti"

Bienvenida Ruix, con miastenia gravis: "Hay dias que
te comerias el mundo, llega el mediodia, y el mundo

En 2022, la Agencia Europea de Medicamentos aprob6 dos nuevos

farmacos, en concreto dos anticuerpos monoclonales, que han ampliado

el abordaje terapéutico de la miastenia gravis. La aparicion de estos dos

nuevos tratamientos llevé al Grupo de Estudio de Enfermedades

Neuromusculares de la SEN a elaborar un documento de consenso con

recomendaciones para el tratamiento de la miastenia, que puede

consultarse en: https://www.sen.es/pdf/2024/

Protocolo_de_tratamiento_Miastenia_Gravis_2024h.pdf

“El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe ser individualizado y

depende de factores como la edad, la gravedad y el ritmo de progresion

de la enfermedad. Pero, en general, los pacientes con miastenia gravis

tienen un buen prondstico y en la actualidad no ven reducida su

esperanza de vida. Sin embargo, con los tratamientos de los que

disponiamos, su enfermedad fluctuara a lo largo del tiempo con

remisiones y exacerbaciones y la mayoria necesitara un tratamiento

farmacolégico a largo plazo”, comenta el Dr. Francisco Javier Rodriguez

de Rivera. “Pero la llegada de estos dos nuevos fAirmacos suponen el

inicio de un cambio en la terapéutica de la enfermedad. Esperamos,

ademas, que en un futuro cercano se aprueben nuevas moléculas cuya

eficacia sea alin mayor y que, ademas, ayuden a evitar los fallecimientos

que aun se producen por las crisis miasténicas”.

NOTICIA DESTACADA

tuve una caida de parpados"
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Lola Monedero, paciente con miastenia gravis:
"Empecé a atragantarme sin motivo, no podia reiry
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Aprovechando el dia mundial, que se celebra el 2 de junio, la Asociacién
Miastenia de Espaiia (AMES) ha lanzado su campaiia anual de
sensibilizacién. Bajo el lema comun europeo “A voice for MG / Una voz
para la Miastenia”, esta iniciativa se desarrolla de forma simultanea en
los diez paises europeos que forman parte de EUMGA (European

Myasthenia Gravis Association).

La campafia tiene como objetivo dar voz a las personas con miastenia,
una enfermedad neuromuscular rara, fluctuante, discapacitante e
invisible, que sigue siendo poco conocida y frecuentemente

infradiagnosticada.

“La Miastenia sigue siendo una gran desconocida. E1 19 % de quienes la
padecen pasan por al menos 8 consultas antes de tener un diagndstico,
y ese camino es aun maés largo en el caso de las mujeres, segun datos del
Barometro de Raras de EURORDIS de 2024.

Igualmente, las personas jévenes con Miastenia viven una dura realidad:
crecer con una enfermedad invisible que limita su energia, sus planes de
vida y su bienestar emocional. Esta campafia quiere darles protagonismo
y visibilidad. Con esta campafia queremos que esa invisibilidad se rompa.
Que se vea, que se escuche y que se entienda”, ha declarado Raquel Pardo
Gémez, Presidenta de AMES.

Se busca a Encuentra a i minsionia es

Wanda ,gﬁ(\land

Nosotros no

Presta atencién a la
siguiente imagen
—

Una voz para la
Miastenia

Imégenes de la campafia una voz para la miastenia. / Cedida / AMES

AMES ha creado un elemento diferenciador dentro de la campaifia
europea: Wanda, una joven con Miastenia oculta entre la multitud. Esta
imagen representa la invisibilidad de la enfermedad y el reto que
afrontan muchas personas con Miastenia. A través de una ilustracién
interactiva, el publico debera encontrar a Wanda, enfrentandose a una
experiencia visual que refleja la frustracién y el desconcierto que viven
tantas personas con sintomas difusos, diagnédsticos erréneos y largos

afos de incertidumbre.

“Wanda representa lo que cuesta ver. También simboliza a todas las
personas jévenes que conviven con la Miastenia y cuya realidad a
menudo pasa desapercibida. La enfermedad puede aparecer a cualquier
edad, incluso en la infancia y adolescencia, pero a menudo no se
sospecha. Queremos que también ellas y ellos se sientan escuchadas y
escuchados. Porque la Miastenia no se elige, pero la visibilidad y el apoyo

si”, indica Raquel Pardo.

Con esta campaila, AMES se une al movimiento europeo para amplificar
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Entrevista a Raquel Pardo, presidenta de AMES

2/07/2025

Este 2 de junio se celebra el Dia Internacional de la Miastenia, una fecha poco conocida, pero
fundamental para quienes padecen esta enfermedad rara.

Este es el caso de Raquel Pardo que, cuando tenia poco mas de treinta anos, su cuerpo comenzé a fallarle
sin motivo aparente. Fatiga extrema, vision doble, caida del parpado, problemas para hablar, tragar y
caminar. Lo que empez6 como una sensacion vaga de agotamiento pronto se convirtid en una realidad
incapacitante. Aquel diagndstico que tardé afnos en llegar le dio un nombre a su patologia: miastenia
gravis.

Hoy, Raquel no solo convive con esta enfermedad rara, sino que lidera desde 2020 la Asociacion
Miastenia de Espafa (AMES), organizacion que se ha convertido en el principal referente nacional para
pacientes, familiares y profesionales sanitarios. Desde la presidencia, y junto a un equipo de personas
voluntarias también afectadas, ha impulsado proyectos innovadores de atencién, acompanamiento,
investigacion y visibilizacion.

¢Qué es la miastenia gravis?
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La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular cronica y autoinmune. Se produce porque el
sistema inmunoldgico bloguea o destruye los receptores que permiten la comunicacion entre los nervios y
los musculos. El resultado: debilidad y pérdida de fuerza en extremidades superiores e inferiores (brazos y
piernas) y fatiga muscular que impide realizar tareas tan basicas como caminar, comer o hablar. Aunque
es cronica, no es degenerativa. Existen también otras formas, como la miastenia congénita hereditaria, un
grupo de trastornos genéricos raros que afectan los mismos mecanismos de transmision neuromuscular,
pero que se deben a mutaciones hereditarias y no una respuesta del sistema inmunoldgico.

Hay dias en los que las personas con Miastenia no pueden sostener una taza o subir un escalén sin sentir
que se van a caer. Los sintomas varian mucho entre pacientes —por eso la llaman (a enfermedad del copo
de nieve—, pero entre los mds frecuentes estdn la vision doble, la caida de parpados, la disfagia (dificultad
para tragar), la disartria (problemas para hablar), y en casos graves, la dificultad respiratoria.

Ademas, al no tener un marcador fisico visible y aparecer a cualquier edad, los pacientes tardan meses o
anos en ser diagnosticados. En muchos casos, el diagnostico llega tras un largo peregrinaje por consultas
médicas donde atribuyen esos sintomas a estrés, ansiedad o falta de suefo. Cuando por fin te dicen que
tienes Miastenia, lo mas frecuente es sentir alivio. Por fin alguien pone nombre a lo que pasa. No se trata
de una exageracion ni algo que estaba en la cabeza de los afectados con esta enfermedad

Del diagnéstico a la presidencia

Raquel recibid su diagnéstico en 2012. Desde el inicio, supo que debia involucrarse: “Necesitaba entender,
ayudar, sentirme util”. Comenzé como vocal en AMES, luego fue delegada de la Comunidad Valenciana 'y
desde 2020 es la presidenta nacional.

Lo que hace especial a AMES es que esta dirigida y compuesta mayoritariamente por personas afectadas.
“Somos nueve en la junta directiva y todas convivimos con la enfermedad. No cobramos. Lo hacemos por
compromiso y por necesidad”, subraya.

Esa autenticidad se traduce en una agenda muy activa. AMES ofrece desde atencion psicoldgica
individualizada y grupal, talleres de logopedia, grupos de mindfulness y movilidad adaptada, hasta
proyectos como el Camino de Santiago adaptado a personas con miastenia, que organizan desde 2016. “Es
una experiencia transformadora. Para muchos es un ‘check’ vital. Algo que pensaban que nunca podrian
hacer, y lo logran”, cuenta con orgullo.

En 2024, el Camino dio un salto internacional: gracias al apoyo de entidades europeas, participaron
personas de paises como Rumania, Francia o Polonia, todas afectadas por miastenia. “Fue un antes y un
después. Demuestra que lo que hacemos aqui puede inspirar fuera”.

Una atencion multidisciplinar

El Sistema Sanitario Publico, explica Raquel, no ofrece muchos de los servicios que necesitan los
pacientes. “No hay atencidn psicolégica especializada. Por eso AMES la financia desde hace mas de seis
anos. También iniciamos la atencién logopédica individualizada cuando vimos que los talleres grupales se
quedaban cortos. Y ahora lanzamos talleres de nutricion, porque muchas personas con miastenia tienen
problemas digestivos”.

2de6 02/06/2025, 15:27
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A esto se suma la terapia fisica. A pesar de que el sedentarismo empeora la enfermedad, no existen
programas publicos de fisioterapia adaptada. AMES ofrece sesiones semanales por Zoom y atencion
personalizada para fortalecer los muisculos afectados.

Pero el desafio no es solo fisico. La carga emocional es enorme. “Hay rupturas de pareja, pérdida de
trabajo, aislamiento social. A veces tienes que justificar por qué te sientas en el transporte publico en una
plaza reservada. Es una enfermedad invisible y a cada paso que damos, tenemos que justificarnos”,
lamenta.

Un dia para la visibilidad: 2 de junio

Cada ano, AMES organiza una campana nacional de concienciaciéon con motivo del Dia Internacional de la
Miastenia. En 2024 lanzaron “Atletas desconocidos”, con pacientes reales como protagonistas. Fue la
primera vez que combinaron campafa online y offline, y su éxito fue rotundo. “La campafna nacié del
carino y la experiencia real. Queriamos mostrar que, aunque tengamos limitaciones fisicas, seguimos
luchando cada dia. Somos atletas de lo cotidiano”, dice Raquel.

En paralelo, participan en jornadas médicas, congresos de enfermedades raras y foros internacionales.
Raquel, por ejemplo, representara a los pacientes espanoles en el Parlamento Europeo este 12 de junio,
donde se debatird sobre los derechos de personas con enfermedades neuromusculares.

Retraso
diagnostico
y
burocracia

Uno de los

mayores

retos es el

diagndstico.

Muchas

personas,

especialmente mujeres jovenes, son diagnosticadas tarde porque sus sintomas se atribuyen a causas
psicoldgicas. “Te dicen que es ansiedad, depresion, te mandan medicacion que incluso empeora la
enfermedad. Hemos tenido pacientes con vision doble a los que les han recetado ansioliticos”, denuncia.

Ademas, la atencion varia entre comunidades auténomas. “El sistema sanitario esta descentralizado. Por
eso en AMES tenemos delegadas por regiones, pacientes expertas que conocen el circuito local y pueden
ayudar mejor que nadie”.

Otro gran obstdculo es el baremo de discapacidad. “La fatigabilidad no se contempla adecuadamente, y al
ser una enfermedad invisible, muchas veces no se reconoce el 33% de discapacidad minimo para acceder
a ciertos derechos”, explica. AMES trabaja activamente en politica sanitaria, aportando propuestas a la

Agencia Espanola del Medicamento y participando en los grupos de trabajo sobre enfermedades raras.

Lo que esta por venir
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¢ Quée es la Miastenia?

Es una enfermedad neuromuscular, de
origen desconacido, crénica que se
caracteriza por la debilidad y fatigabilidad
de los musculos esqueléticos o voluntarios
del cuerpo de forma exclusiva.

Esta debilidad y fatigabilidad son
consecuencia de un fallo en la conexidn
entre los nervios que dan la orden motora y
los musculos que la realizan. En la mayorfa
de los casos, este fallo se produce por la
presencia de anticuerpos (frente al receptor
de acetilcolina, MuSK, LRP4).

La Miastenia congénita (sindrome
miasténico congénito) es una enfermedad
de origen genético (hereditaria), muy poco
frecuente, que afecta a diversas proteinas
expresadas en la unidn neuromuscular.

Tanto la Miastenia Gravis [autoinmune)
como la Miastenia Congénita (hereditaria)
son enfermedades raras o de baja
prevalencia.

La Miastenia tiene diferentes grados de
afectacion muscular: leve, moderada
y grave.

“Un diagnostico
temprano contribuye a
un mejor manejo de
su evolucion”.

https://aelmhu.es/en/entrevista-a-raquel-pardo-presidenta-de-ames;

Sobre AMES

La Asociacion Miastenia de Espana (AMES)
es una entidad sin anima de lucro creada en
2009 y Declarada de Utilidad Pdblica en 2013,
que tiene como objetivo mejorar la calidad de
vida de las personas con Miastenia y sus
familias. Para ello, ofrece informacidon,
asesoramiento y apoyo, ademas de fomentar
la investigacion y promover la inclusidn social
del colectivo.

4

AMES es la Unica entidad de dmbito nacional
dedicada a la Miastenia que cuenta con un
equipo de profesionales con formacién
especifica en la patologfa. Ofrece diversos
servicios, cuenta con voluntariado y colabora
con sectores jurfdicos. educativos y sanitarios.

Muestra asociacidn estd respaldada por un
Comité Cientifico formado por neurélogos/as
expertos/as en Miastenia.

Ademés, AMES trabaja en red a nivel nacional
e internacional con otras asociaciones,
prormoviendo la colaboracion y el intercambio
de conocimientos para avanzar en el abordaje
de la Miastenia.

Creatividad propiedad de AMES

15.000 personas, segun la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN) aungue se estima que son mas.

La asociacion también forma parte de redes como la European MG Association , EUMGA, y trabaja en
proyectos internacionales sobre género, calidad asistencial y acceso a tratamientos de Ultima generacién.

“Nuestra meta es clara: que cada paciente con miastenia gravis y congénita esté acompanado, informado
y visibilizado. Y que el sistema sanitario esté preparado para responder con empatia y eficacia”, concluye

Raquel.

En un mundo donde muchas enfermedades no tienen rostro, Raquel ha decidido ponerle el suyo. Y su voz,
su experiencia, su empuje, han convertido a AMES en mucho mas que una asociacién: en una red vital de
resistencia y esperanza.
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Resumen

Introduccidn: el proceso de rehabilitacidon en la esclerosis mdltiple requiere
que la evaluacion de los procederes tecnoldgicos sea precisa, con el empleo
de modelos objetivos/subjetivos que permiten brindar tratamientos efectivos y
atencién optimizada.

Objetivo: elaborar un instrumento de evaluacion de los procederes
tecnoldgicos rehabilitadores aplicados por los Tecndlogos de Rehabilitacion
en Salud a las personas diagnosticadas de esclerosis multiple con disfuncion
del tracto urinario inferior.

Métodos: se realizé una revision narrativa de la literatura para identificar los
instrumentos de evaluacion en la esclerosis multiple con disfuncién del tracto
urinario inferior. Se seleccionaron 29 fuentes biograficas en idioma espaiiol,
inglés y portugués; se excluyeron duplicados y los que no se ajustan al tema.
El estudio observacional descriptivo longitudinal con enfoque mixto (marzo
2023 a 2024) aplicé métodos tedricos (sistematizacion, analitico-sintético,
modelacién) y empiricos (encuesta y cuestionario a especialistas). Se
analizaron la viabilidad, la estructura y la pertinencia del instrumento
mediante la estadistica descriptiva (media, moda, desviacién estandar).
Resultados: se disefid un instrumento de evaluacion tecnoldgica empleando
la metodologia estandarizada (definicion del objeto, variables, items, escalas
y evaluacion). Se consulté a 19 especialistas con experiencia y se valido el
instrumento como flexible, integrador, participativo y transformador. Los
especialistas lo consideraron viable para su aplicacion y destacaron su
estructura, dinamismo y pertinencia.

Conclusiones: se disefi¢ un instrumento de evaluacion tecnoldgica de los
procederes rehabilitadores en la esclerosis multiple con disfuncién del tracto
urinario inferior para su aplicacion por los Profesionales de Rehabilitacion.
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Vision doble, agotamiento o dificultad
para respirar: asi afecta la miastenia de
gravis

ConSalud

7-9 minutos

Hoy, 2 de junio, se conmemora el Dia Mundial de la Lucha contra la
Miastenia Gravis, una fecha que busca concienciar sobre esta
enfermedad neuromuscular autoinmune que, segun datos de la

Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), afecta en Espafna a unas

15.000 personas y de la que cada afno se diagnostican unos 700
nuevos casos.

"La miastenia gravis es una enfermedad cronica que se caracteriza
por producir fatiga y debilidad muscular, sintomas que empeoran a
lo largo del dia con la actividad fisica y mejoran con el reposo. Puede
afectar a la musculatura ocular, bulbar, de las extremidades y/o
respiratoria. Y como consecuencia de la enfermedad, los pacientes
experimentan una afectacion sustancial en sus actividades diarias y
en su calidad de vida, ya que acciones tan cotidianas como caminar,
comer, hablar, ver o incluso respirar pueden verse
comprometidas", explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN.

Entre el 50% y el 80% de los pacientes con miastenia gravis sufren
falta de energia, cansancio y agotamiento. Ademas, segun datos del

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.consalud.es%2Fpaciente...
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libro blanco 'La carga de la miastenia grave en Espania’, el 55% de los
pacientes presentan dificultades para caminar, el 47% para comery
el 48% para respirar. Ademas, el 70% de los pacientes sufren caida
de parpados y visién doble. Y a estas dificultades se sus
comorbilidades frecuentes como la ansiedad (44%) y la

depresion (27%), que agravan la discapacidad asociada.

En la mayoria de los casos, los primeros musculos que se ven
alterados por la enfermedad son los de los ojos

La miastenia gravis puede manifestarse a cualquier edad, incluso en
la infancia o la adolescencia (supone el 10-15% de los casos). Sin
embargo, debido al envejecimiento poblacional y al aumento de la
esperanza de vida, la miastenia de inicio tardio (cuando la
enfermedad debuta después de los 50 afios) constituye ya la forma

mas frecuente de la enfermedad: aproximadamente entre el 60% y el
70% de los pacientes son de inicio tardio. Pero mientras que el 60%
de los casos de inicio tardio se dan en hombres, el 70% de los casos
que se producen antes de los 40 ainos (miastenia de inicio
temprano), se dan en mujeres.

En la mayoria de los casos, los primeros musculos que se ven
alterados por la enfermedad son los de los ojos, por lo que para una
amplia mayoria de los pacientes, los primeros sintomas suelen ser
padecer visidn doble y/o caida de los parpados. Es lo que se
denomina miastenia gravis ocular. Sin embargo, en el 85% de los
pacientes y durante los 2 primeros afnos desde el inicio de la
enfermedad, su miastenia evolucionara hacia una miastenia gravis
generalizada, llamada asi cuando afecta a varios grupos
musculares. Y en muchas ocasiones no es hasta que se ha
generalizado la enfermedad hasta que los pacientes consultan y
obtienen un diagndstico. En Espania, el retraso en el diagnostico
puede llegar a los tres anos.
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“‘Aunque no existe un tratamiento curativo para la miastenia
gravis, existen diversas opciones de tratamientos que, en muchos
pacientes pueden lograr la remisién o la expresién minima de los
sintomas, y en al menos en la gran mayoria, pueden ayudar a
controlar los sintomas y prevenir la progresion de la enfermedad,
lo que ayuda a prevenir la discapacidad a largo plazo asociada a esta
enfermedad. Ademas, algunos tratamientos pueden ser mas
efectivos en las primeras etapas de la enfermedad”, comenta el Dr.
Francisco Javier Rodriguez de Rivera. "Por otra parte, el retraso en
el diagnéstico puede llevar a la aparicion de una crisis miasténica,
que es la complicacién mas grave de esta enfermedad. La crisis
miasténica es una situacion de urgencia meédica que requiere
intubacion y asistencia respiratoria inmediata que, ademas, suele
ser la principal causa de mortalidad entre los pacientes".

Es esencial que los pacientes, familiares y cuidadores sean
conscientes de que, cuando se experimenta un aumento de debilidad
de forma aguda y/o dificultad respiratoria o problemas para la

deglucion, deben acudir al servicio de urgencias

Cuando la debilidad muscular afecta a la musculatura respiratoria,
puede producirse insuficiencia respiratoria y dificultad para
tragar, lo que se conoce como crisis miasténica, una situacion
potencialmente mortal. Gracias a un mayor conocimiento de la
enfermedad, a la mejora en los tiempos de diagndstico y al refuerzo
de las medidas de soporte al paciente, la mortalidad asociada a estas
crisis se ha reducido. No obstante, se estima que entre el 15% y el
20% de los pacientes experimentan al menos una crisis
miasténica, habitualmente en los dos o tres primeros afios tras el
diagnéstico. Por ello, es esencial que los pacientes, familiares y
cuidadores sean conscientes de que cuando se experimenta un
aumento de debilidad de forma aguda y/o dificultad respiratoria o
problemas para la deglucién, deben acudir al servicio de
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urgencias. También es fundamental que los pacientes con miastenia
conozcan los principales factores de riesgo que pueden
desencadenar una crisis, para poder prevenir su aparicion.

Las infecciones, especialmente las respiratorias, son el principal
desencadenante (30%), pero también pueden provocarlas el estrés,
los cambios bruscos de temperatura, el insomnio, el dolor o
determinados medicamentos (como algunos antibioticos o relajantes
musculares). Pero también un mal control de la enfermedad: entre
un 10 y un 15% de los pacientes no responden adecuadamente a los
tratamientos farmacoldgicos para la miastenia gravis. Estos
pacientes, que experimentan sintomas no controlados o efectos
secundarios no deseados, pueden llegar a sufrir una discapacidad
significativa y hospitalizaciones recurrentes, con una tasa de
mortalidad aproximada del 2%. Y es en ellos donde los tratamientos
en desarrollo para la miastenia gravis pueden jugar un papel
fundamental.

“El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe ser
individualizado y depende de factores como la edad, la gravedad y el
ritmo de progresion de la enfermedad”

En 2022, la Agencia Europea de Medicamentos aprobd dos nuevos

farmacos, en concreto dos anticuerpos monoclonales, que han
ampliado el abordaje terapéutico de la miastenia gravis. La aparicion
de estos dos nuevos tratamientos llevo al Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la SEN a elaborar un
documento de consenso con recomendaciones para el tratamiento
de la miastenia.

“El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe ser
individualizado y depende de factores como la edad, la gravedad y
el ritmo de progresion de la enfermedad. Pero, en general, los
pacientes con miastenia gravis tienen un buen pronésticoy enla

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.consalud.es%2Fpaciente...
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actualidad no ven reducida su esperanza de vida. Sin embargo,
con los tratamientos de los que disponiamos, su enfermedad
fluctuara a lo largo del tiempo con remisiones y exacerbaciones y la
mayoria necesitara un tratamiento farmacologico a largo

plazo”, comenta el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera. "Pero la
llegada de estos dos nuevos farmacos suponen el inicio de un
cambio en la terapéutica de la enfermedad. Esperamos, ademas,
gue en un futuro cercano se aprueben nuevas moléculas cuya
eficacia sea aun mayor y que, ademas, ayuden a evitar los
fallecimientos que aun se producen por las crisis miasténicas".

*Los contenidos de ConSalud estan elaborados por periodistas
especializados en salud y avalados por un comité de expertos de
primer nivel. No obstante, recomendamos al lector que cualquier
duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del
ambito sanitario.
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Dificultad para caminar, hablar o respirar: asi
afecta la miastenia gravis

por Redaccion Consejos
2 horas antes

Hoy, 2 de junio, se celebra el Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia

Gravis, una enfermedad neuromuscular autoinmune que afecta a cerca de 15.000
personas en Espaiia, segun datos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN).
Cada afo se diagnostican aproximadamente 700 nuevos casos.

«La miastenia gravis es una enfermedad crénica caracterizada por la debilidad
muscular, que empeora con la actividad fisica y mejora con el reposo», explica el
Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la SEN. Los pacientes pueden experimentar
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dificultades para realizar tareas cotidianas como caminar, hablar, comer, ver o
incluso respirar.

El libro blanco ‘La carga de la miastenia grave en Espaiia’ revela que entre el
50% y el 80% de los afectados sufren fatiga intensa. Ademas, el 55% presenta
problemas para caminar, el 47% para comer, el 48% para respirar y el 70%
padece vision doble o caida de parpados. También son comunes los trastornos
como ansiedad (44%) y depresion (27%).

La enfermedad puede iniciarse a cualquier edad, incluso en nifios y adolescentes
(10-15% de los casos). Sin embargo, los casos de inicio tardio, tras los 50 afios,
son ahora los mas frecuentes (60%-70% del total). En estos, predominan los
varones, mientras que en los casos tempranos (antes de los 40), el 70% son
mujeres.

En fases iniciales, la enfermedad sucle manifestarse en los musculos oculares,
provocando vision doble y caida de parpados (miastenia ocular). No obstante, en el
85% de los casos, evoluciona hacia una forma generalizada en los dos primeros
afos, afectando varios grupos musculares. En muchos pacientes, el diagnéstico se
retrasa hasta tres afnos.

«Aunque no existe una cura definitiva, existen tratamientos que pueden lograr
una remision o un control eficaz de los sintomasy, sefiala el Dr. Rodriguez de
Rivera. «Un diagndstico temprano puede evitar la aparicion de complicaciones
como la crisis miasténica, una urgencia médica que requiere intubacion y
asistencia respiratoria inmediata y que representa la principal causa de
mortalidady.

Esta crisis, causada por debilidad de los musculos respiratorios, afecta al
15%-20% de los pacientes en los primeros afios tras el diagnostico. Por ello, es
crucial que tanto los pacientes como sus cuidadores reconozcan los sintomas de
alarma y los factores de riesgo: infecciones respiratorias (30%), estrés, insomnio,
farmacos, dolor o falta de control de la enfermedad.

Entre un 10% y un 15% de los afectados no responde adecuadamente a los
tratamientos disponibles, lo que puede conllevar hospitalizaciones frecuentes y una
mortalidad del 2%. Para estos pacientes, los nuevos tratamientos en investigacion
son especialmente prometedores.
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En 2022, la Agencia Europea de Medicamentos aprob6 dos nuevos anticuerpos
monoclonales que representan un hito en el tratamiento de la enfermedad. Esto
motivo la publicacion de un documento de consenso del grupo de expertos de la
SEN, accesible en: https://www.sen.es/pdf/2024/

Protocolo de tratamiento Miastenia Gravis 2024b.pdf

«El enfoque terapéutico debe adaptarse a cada paciente, seglin su edad,
gravedad y progresion», concluye el Dr. Rodriguez de Rivera. «Gracias a los
nuevos farmacos, estamos asistiendo a un cambio en la manera de tratar la
miastenia gravis, con la esperanza de que nuevas moléculas permitan evitar
muertes por crisis miasténicas y mejorar la calidad de vida de los afectadosy.

Estas noticias también te pueden interesar:
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Dia Mundial de las Enfermedades Raras: datos y desafios
27 febrero, 2025

Nueva Ley ELA: cuidados garantizados en 2025
18 diciembre, 2024
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La dura realidad del sindrome de Ondine: olvidarse de respirar
mientras se duerme
15 enero, 2025
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Equipo de redaccion de la revista Consejos de tu farmacéutico. Revista
especializada en el sector sanitario, editada en Espafia y con mas de 20 afios de

experiencia. Todo nuestro contenido esta... Mas de Redaccion Consejos

Anterior

Campana en farmacias andaluzas: «Dejar de fumar es posible y tu farmacia puede
ayudarte”

© 2025 CONSE)OS DE TU FARMACEUTICO | Revista de salud referente en el sector - 20 afnos al lado de la Farmacia.
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El envejecimiento de la poblacion convierte el
deterioro cognitivo y la demencia en un gran
desafio sanitario

~ -

\ %

POR DEPENDENCIA.INFO
MAS ARTICULOS DE ESTE AUTOR

Viernes 30 de mayo de 2025, 15:27h

inn

Valora esta noticia

Ampliar

Espafia, frente al reto del deterioro cognitivo, mas de 800.000 personas afectadas y un futuro incierto.

.. (1votos)

Comenta esta noticia
Mas de 800.000 personas estan afectadas, con proyecciones alarmantes.

El progresivo envejecimiento de la poblacién espariola ha convertido el deterioro cognitivo y la demencia en
uno de los mayores desafios sanitarios y sociales del siglo XXI. Asi lo recoge el documento ‘Deterioro
cognitivo y demencia en mayores: situacion en Espaiia, impulsado por la Fundacién de Ciencias de la Salud,
donde se analiza la situacion actual del deterioro cognitivo y la demencia en Espafia, que actualmente afecta
amas de 800.000 personas en nuestro pais y que presenta una proyeccion que podria duplicar esta cifra

para el afio 2050".

El documento, que ha sido elaborado por un equipo de expertos en geriatria, neurologia, bioética, economia
de la salud y comunicacion junto con miembros de la asociacién de pacientes AFA Segovia, alerta sobre la
urgencia de actuar en la prevencion, diagnostico precoz y apoyo a pacientes y cuidadores.

Elinforme ha sido presentado en una jornada inaugurada por Emilio Bouza, patrono de Fundacion de
Ciencias de la Salud y presidente del Consejo Cientifico Fundacién Ramén Areces; y que ha contado con la
coordinacién de José Antonio Serra Rexach, jefe del Servicio de Geriatria del Hospital General Universitario
Gregario Mararion, profesor titular de Medicina de la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense de

Las mas leidas

El sector de las residencias geriatricas en
Baleares en 2025

Las patronales de la Dependencia
denuncian la falta de dialogo en la nueva
normativa de mends en residencias y
exigen un modelo viable y consensuiado

El Senior Living en Espafia no des

por las barreras culturales, falta di
regulacion y poco conocimiento ¢
modelo, pero su mercado se duplicara
en 2030

¢Quién decide por dofia Teodora?

Cémo han cambiado los precios de las
residencias estos Gltimos 25 afios
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Madrid, miembro del CIBER de Fragilidad y Envejecimiento Saludable del Instituto de Salud Carlos Ill de
Madrid y coautor del estudio; y Angel Berbel Garcia, neurélogo del Grupo de Estudio de Neurofarmacologia
de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN) y del Hospital Central de la Cruz Roja del Madrid y coautor del
estudio.

Seg(in se recoge en el documento, la enfermedad de Alzheimer es la forma mas prevalente de los casos de
deterioro cognitivo y demencia en Espaiia, representando entre el 70 y el 77%, seguida por otras formas

como la demencia vascular, la demencia con cuerpos de Lewy y las demencias frontotemporales2. Unas
patologias cuya prevalencia aumenta exponencialmente con la edad: afecta al 1% de las personas entre 65 y

69 arios, pero al 40% entre quienes superan los 902,

Sin embargo, en el informe se subraya que hasta un 40% de los casos de deterioro cognitivo y demencia
podrian prevenirse si se actla sobre factores modificables. “La promocién de un estilo de vida saludable, una
dieta equilibrada (como la mediterranea), el ejercicio regular y la estimulacion cognitiva son claves para
preservar la salud cerebral. Ademas, es importante tener en cuenta otros factores como el control de la
hipertension y la diabetes, la reduccion del aislamiento social y la correccion de déficits auditivos”, ha
destacado el Dr. José Antonio Serra Rexach, uno de los autores del estudio.

Diagndstico tardio y desigualdad territorial

Entre las principales conclusiones, el documento pone el acento en el retraso en el diagnéstico, ya que,

desde la aparicion de los primeros sintomas hasta la confirmacién médica supera los 28 meses?. Este retraso
impide que los pacientes participen de forma activa en decisiones sobre su cuidado y limita el acceso a
tratamientos y recursos, y se debe principalmente a la falta de concienciacion, el estigma social, la escasa
formacion de algunos profesionales y la desigualdad en el acceso a pruebas diagnosticas como la
neuroimagen o los biomarcadores.

Por ello, el documento recalca la importancia de la deteccion precoz en estos casos. “El diagnéstico precoz
no solo permite iniciar tratamientos, sino que es esencial para planificar el futuro del paciente y su entorno.
Mejorar el acceso a pruebas diagndsticas y reducir los tiempos de espera es clave para una atencién mas
eficaz y centrada en la persona’, ha afirmado el Dr. Angel Berbel Garcia, también coautor del estudio.

El documento también pone de relieve la falta de equidad en el acceso a recursos especializados segin la
comunidad auténoma. “La atencién especializada en demencias es muy desigual en Esparia. Mientras
algunas regiones cuentan con unidades de memoria multidisciplinares, otras apenas disponen de recursos
especificos. Necesitamos un modelo homogéneo y accesible que garantice una atencion integral desde el
diagnostico hasta la fase avanzada’, ha subrayado el Dr. Berbel.

La importancia del cuidador

El cuidado de personas con demencia recae mayoritariamente en las familias, generando un fuerte impacto
emocional, fisico y econémico. Segiin el informe, se estima que el coste medio anual por paciente supera los
25.000 euros, lo que representa un gasto total estimado de mas de 20.000 millones de euros al afio en

Espaﬁaz.

Asi, los familiares que asumen el cuidado de una persona con demencia sufren una disminucion significativa
de su calidad de vida y repercusiones negativas en su salud y bienestar que requieren apoyo e intervenciones
especificas. Por ello, el documento pone de manifiesto la necesidad de incrementar el apoyo a los niveles
asistenciales y recursos sociales para desarrollar programas generales de atencion familiar en las demencias
basados en evidencias cientificas que permitan mejorar la preparacion y la capacidad de respuesta de las
familias.

En este sentido, Elena Jiménez Gémez, psicologa de la Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer
de Segovia (AFA Segovia), ha explicado que “el mayor porcentaje de personas con deterioro cognitivo y
demencias viven en su domicilio. Esto es posible gracias al cuidado de la familia, que lleva a cabo una
atencion continuada y hace posible que la persona enferma pueda seguir viviendo en su propio entorno. La
evolucion del deterioro provoca un aumento de la dependencia y de las necesidades de cuidado, que
provocan una sobrecarga en la familia con efectos en su grado de salud y bienestar. Las AFAs proporcionan
diversos tipos de informacion, orientacion y apoyo a las familias a lo largo de todo el proceso de evolucion de
la enfermedad”.

Ademas, desde el punto de vista legal, el documento subraya la importancia de garantizar la autonomia y la
dignidad de las personas afectadas, promoviendo herramientas como las voluntades anticipadas y los
apoyos en la toma de decisiones.

A través del informe, la Fundacion Ciencias de la Salud hace un llamamiento a las autoridades sanitarias para
reforzar la atencion primaria, crear mas unidades de memoria multidisciplinares y garantizar el acceso a
biomarcadores y terapias emergentes. Asimismo, se insiste en la necesidad de campanas de sensibilizacion

para combatir el estigma y fomentar el diagnéstico precoz. Privacidad
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“Estamos ante una emergencia silenciosa que requiere una respuesta urgente y multidisciplinar. No podemos
permitirnos seguir ignorando una realidad que afecta a cientos de miles de personas y que, con toda
probabilidad, nos tocara vivir de cerca a todos’, ha concluido el Dr. Serra.

Envejecimiento  Deterioro cognitivo ~ Demencia  Alzheimer  Atencién primaria  Cuidadores ~ Prevencién

Diagndstico precoz

Noticias relacionadas
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quienes sufren enfermedades
neurodegenerativas
DomusVi recuerda que la deteccién Sanidad y CEAFA elaboran ‘El Manual
precoz y el modelo ACP son claves para para el entrenamiento y apoyo de
prevenir y tratar el Alzheimer cuidadores de personas con demencia’
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¢{Qué es la miastenia gravis, que crece en las mujeres jovenes y los hombres mayores de 50?

Su expansién hace que esta enfermedad, cuya primera sefial es la caida de parpados y que se caracteriza por una gran fatiga y
debilidad de los musculos , ya no se considere rara

PUBLICIDAD
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La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular autoinmune y crénica, que se caracteriza por producir grados variables de
debilidad y fatiga en los musculos.
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02/06/2025, 15:07



;Qué es la miastenia gravis, que crece en las mujeres jovenes y los h... https://www.diariodeibiza.es/salud/guias-de-salud/2025/06/02/miasten...

" Karlos Arguifiano
O Ko

iYo ahorro co1
quesos y embu

“El ahorro entra por lac

*Lidl es la cadena de supermercados mejor vekorad
uma encuesta online elaborada por Ipsos. Mud

Noticias relacionadas

Ana Belén Caminero, neuréloga: “Cada vez se diagnostican mas casos de esclerosis muiltiple en jévenes”
Cancer de pancreas: lo que hay que saber de esta temida enfermedad, que ataca sin avisar
¢Tienes ojeras aunque duermas bien? Esta podria ser la verdadera causa

¢Necesitas tomar anticoagulantes como el Sintrom? Recuerda lo que dice el especialista
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Hasta hace poco la miastenia era considerada una enfermedad rara. Pero los expertos destacan que en Europa, en los Ultimos afios
estamos observado una tendencia creciente en el niimero de casos diagnosticados, sobre todo a expensas de una incidencia mas
elevada en personas mayores de 50 afios. Y eso hace que cada vez sea una enfermedad mas comtun.

= De hecho, en nuestro pais se diagnostican cada afio unos 700 nuevos casos de esta enfermedad. Y de estos nuevos casos el 60%
corresponden a personas de entre 60 y 65 afios.

PUBLICIDAD
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Pero la miastenia puede afectar a personas de todas las edades.
= En el caso de las mujeres la enfermedad suele aparecer muy pronto, entre los 20 y los 40 afios, o ya a edad mas avanzada entre

los 60y los 80.
= En los hombres en cambio es mas habitual que lo haga a partir de la sexta década de vida.
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En el Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia Gravis, que se celebra este lunes, 1 de junio, preguntamos a un experto sobre los
sintomas y tratamientos de esta enfermedad que en un 10-15% de los casos se inicia en la edad infantil y juvenil.

Y aunque antiguamente generaba una elevada morbilidad y mortalidad, gracias a los tratamientos disponibles son muchos los

pacientes que pueden controlar su enfermedad y sus sintomas.

PUBLICIDAD
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Asi es la miastenia gravis, que afectan a 15.000 personas en Espafia / SEMI

Sintomas de la miastenia gravis
Los sintomas mas habituales son:

= |a debilidad y fatiga de los musculos.
= |La caida de parpados.
= La vision doble o diplopia.

6 de 10 02/06/2025, 15:07



;Qué es la miastenia gravis, que crece en las mujeres jovenes y los h... https://www.diariodeibiza.es/salud/guias-de-salud/2025/06/02/miasten...

= "La debilidad y la fatiga muscular que provoca esta enfermedad suele aumentar en los momentos de actividad y disminuir con el
descanso. Ademas, lo mas habitual es que, al menos inicialmente, los primeros sintomas aparezcan en un solo grupo muscular”.

La debilidad y la fatiga muscular suele aumentar en los momentos de actividad y disminuir con el descanso.

Ptosis palpebral

Es muy habitual que la primera seiial de esta enfermedad se registre en los ojos produciendo ptosis palpebral o caida de
parpados.

= "En el 50-70% de los casos suele debutar en la musculatura ocular, produciendo caida de parpados o vision doble, pero también
puede afectar a otros musculos de la cara o del cuello.

= Y con el paso del tiempo, también puede afectar a los musculos de las extremidades o a los respiratorios. Y cuando la
enfermedad produce una debilidad severa en los musculos respiratorios, es cuando mas peligra el prondstico vital de los pacientes”,
sefiala el doctor Horga.

¢Como evoluciona la enfermedad?

Durante el curso de la enfermedad, es comln que los pacientes puedan experimentar exacerbaciones de los sintomas. Y eso puede ser
simplemente una cuestion espontanea o debida a algun factor desencadenante.

Entre estos factores, los expertos de la SEN destacan:

= Infecciones.

= Periodos de mas estrés.

= En el caso de las mujeres el embarazo o el ciclo menstrual puede aumentar los sintomas.
= Determinados farmacos.

Como explica el doctor Alejandro Horga

= “El curso natural a largo plazo de la miastenia gravis es muy variable y a pesar de que la mayoria de los pacientes desarrolla
progresion de los sintomas clinicos durante los dos o tres afos iniciales, gracias a los tratamientos disponibles, se suele
conseguir un control aceptable de la enfermedad a largo plazo .

= Esto hace que en la actualidad sean muchas las personas que consiguen pausar su progresion o incluso que sean practicamente
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asintomaticos. Sin embargo, esto aiin no ocurre en todos los casos”.

El 8,5% de los pacientes con miastenia gravis no responden a los tratamientos.

El 8,5% de los pacientes no responden a los tratamientos
Pero algunos pacientes diagnosticados de miastenia gravis no consiguen controlar los sintomas de la enfermedad.

= “En aquellos pacientes que padecen miastenia gravis refractaria, también llamada farmacorresistente, a pesar de los
tratamientos no conseguiran alcanzar mejoria y padeceran frecuentes recaidas e importantes repercusiones funcionales. Por esa
razon es fundamental que se siga investigando en el desarrollo de nuevos tratamientos”.

Esta resistencia a los tratamientos es mayor en el caso de las mujeres y en los pacientes mas jévenes.

Desde la SEN se insiste en recordar que los mayores retrasos diagnésticos de miastenia gravis que se producen en Espafia se dan
en los casos de inicio temprano o tardio, por lo que llama a no subestimar la relativa poca incidencia de esta enfermedad en ciertas
franjas de edad, o a achacar los primeros sintomas al envejecimiento o a otras dolencias.

TEMAS neurologia Responde el doctor Farmacologia Salud salud visual Oftalmologia
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Los Premios Andaluces del Futuro, otorgados por el Grupo Joly y CaixaBank destacan la
trayectoria de jévenes prometedores

Se establecen cinco categorias: Ciencia, Cultura, Deportes, Empresa y Accién Social
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Los miembros del jurado de los XVII Premios Andaluces del Futuro.
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Baden Powell decia a los jovenes escultistas: “Dejar este mundo en
mejores condiciones de como os lo habéis encontrado”. Si el padre del
escultismo estuviera vivo, se sentiria muy orgulloso de como la
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conjuncién entre talento y compromiso con la sociedad se materializa
en estas cinco personas que recibiran el proximo miércoles 4 de
junio de 2025 en el Hotel Alfonso XIII de Sevilla el XVII Premio
Andaluces del Futuro.

Estatuillas que recibiran los premiados el préximo miércoles.
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Estos premios, organizados por el Grupo Joly y CaixaBank, son una
iniciativa destinada a premiar a jovenes prometedores que destaquen
en las categorias de Accion Social, Ciencia, Cultura, Empresa o
Deporte. De esta manera, se pretende apoyar el desarrollo de la
sociedad andaluza a través del reconocimiento de sus jovenes
promesas. A lo largo de los ultimos meses se han ido recibiendo las
candidaturas y el pasado mes de febrero tuvo lugar la deliberacién y
decisién final.

Los premiados en la pasada edicién de Andaluces del Futuro.

El jurado, reunido en la sede de Diario de Sevilla, ha estado
compuesto por Antonio Fragero, presidente del Patronato de la
Fundacién CES Proyecto Hombre; Carlos Colon, doctor en Historia
del Arte, profesor universitario, alto referente en cinematografia y
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miembro del Consejo Editorial del Grupo Joly; José Lopez Barneo,
médico investigador y catedratico de Fisiologia; José Ignacio Rufino,
economista, profesor de Universidad y columnista habitual del Grupo
Joly; Oscar Alvarez, responsable de comunicacién y relaciones
institucionales de CaixaBank en Andalucia; y Mariola Rus, licenciada
en Educacién Fisica y profesora, jugadora de la selecciéon nacional de
rugby, campeona de Europa y vicepresidenta de la Federacion de
dicho deporte asi como presidenta del club Cocodrilas, campedn de la
Division de Honor. Todos ellos analizaron cada una de las propuestas
para decidir quienes iban a ser distinguidos con estos premios
atendiendo a varios factores.

El jurado ha premiado, entre otros valores, el virtuosismo al piano y
la investigacion

En el caso de Accion Social se valoraba la contribucién del candidato
a la mejora de la sociedad en cualquier aspecto: desde el respeto al
medio ambiente hasta la inclusion social de personas
desfavorecidas, pasando por cualquier otra via de colaboracién para
construir una sociedad justa y sostenible. En la categoria de Ciencia,
se tenia en cuenta la trayectoria académica del candidato y su
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aportacion a los avances cientificos; mientras que en Cultura, se
premiaria el talento del candidato como artista y su proyeccion; en
Deporte, el potencial deportivo y el palmares del candidato. En el
ambito de la empresa se valoraba el espiritu emprendedor y
capacidad para desarrollar una empresa de éxito. Tras la pertinente
deliberacidn, el jurado puso nombres a cada una de estas categorias.

Raquel Cafiete Yaque.

En el apartado de Accidn Social, el nombre es Raquel Cafiete Yaque,
ingeniera en disefio industrial por la Universidad de Sevilla y
disenadora de interacciéon por Malmo Universitet, Suecia.
Actualmente es estudiante de doctorado, profesora e investigadora en
el ambito del disefio de productos en la Universidad de Sevilla y
colaboradora en Cornell University (Nueva York), donde ha realizado
su estancia de investigacién con una Beca Fulbright y la beca IMFAHE
Excellence Fellowship. La investigacion que lleva a cabo Raquel
Carfiete “se centra en la sostenibilidad social, concretamente en el
desarrollo de tecnologia asistencial y juguetes inteligentes para
mejorar habilidades en nifios con autismo y nifios con trauma
infantil”. Algunos de estos proyectos desarrollados son KEYme, un
juguete multifuncional inteligente para nifios con autismo; Pepe, un
robot para ayudar a nifios con autismo a seguir una rutina; y e-MoBo,
un juguete robdtico para ayudar a los nifios con trauma infantil a
identificar, comprender y expresar emociones. Ademas, ha
colaborado con asociaciones de autismo de Sevilla y Huelva, asi como
con centros residenciales de nifios de Nueva York.
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Baden Powell decia a los jovenes escultistas: “Dejar este mundo en
mejores condiciones de como os lo habéis encontrado”. Si el padre del
escultismo estuviera vivo, se sentiria muy orgulloso de como la
conjuncién entre talento y compromiso con la sociedad se materializa
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en estas cinco personas que recibiran el préximo miércoles 4 de
junio de 2025 en el Hotel Alfonso XIII de Sevilla el XVII Premio
Andaluces del Futuro.

Estatuillas que recibiran los premiados el proximo miércoles.
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Estos premios, organizados por el Grupo Joly y CaixaBank, son una
iniciativa destinada a premiar a jovenes prometedores que destaquen
en las categorias de Accion Social, Ciencia, Cultura, Empresa o
Deporte. De esta manera, se pretende apoyar el desarrollo de la
sociedad andaluza a través del reconocimiento de sus jovenes
promesas. A lo largo de los ultimos meses se han ido recibiendo las
candidaturas y el pasado mes de febrero tuvo lugar la deliberacién y
decision final.

Los premiados en la pasada edicién de Andaluces del Futuro.

El jurado, reunido en la sede de Diario de Sevilla, ha estado
compuesto por Antonio Fragero, presidente del Patronato de la
Fundacion CES Proyecto Hombre; Carlos Colon, doctor en Historia
del Arte, profesor universitario, alto referente en cinematografia y
miembro del Consejo Editorial del Grupo Joly; José Lopez Barneo,
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médico investigador y catedratico de Fisiologia; José Ignacio Rufino,
economista, profesor de Universidad y columnista habitual del Grupo
Joly; Oscar Alvarez, responsable de comunicacién y relaciones
institucionales de CaixaBank en Andalucia; y Mariola Rus, licenciada
en Educacién Fisica y profesora, jugadora de la seleccion nacional de
rugby, campeona de Europa y vicepresidenta de la Federacion de
dicho deporte asi como presidenta del club Cocodrilas, campeodn de la
Division de Honor. Todos ellos analizaron cada una de las propuestas
para decidir quienes iban a ser distinguidos con estos premios
atendiendo a varios factores.

El jurado ha premiado, entre otros valores, el virtuosismo al piano y
la investigacion

En el caso de Accion Social se valoraba la contribucién del candidato
a la mejora de la sociedad en cualquier aspecto: desde el respeto al
medio ambiente hasta la inclusion social de personas
desfavorecidas, pasando por cualquier otra via de colaboracion para
construir una sociedad justa y sostenible. En la categoria de Ciencia,
se tenia en cuenta la trayectoria académica del candidato y su
aportacion a los avances cientificos; mientras que en Cultura, se
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premiaria el talento del candidato como artista y su proyeccion; en
Deporte, el potencial deportivo y el palmares del candidato. En el
ambito de la empresa se valoraba el espiritu emprendedor y
capacidad para desarrollar una empresa de éxito. Tras la pertinente
deliberacion, el jurado puso nombres a cada una de estas categorias.

Raquel Cafiete Yaque.

En el apartado de Accién Social, el nombre es Raquel Caiiete Yaque,
ingeniera en disefio industrial por la Universidad de Sevilla 'y
disenadora de interacciéon por Malmo Universitet, Suecia.
Actualmente es estudiante de doctorado, profesora e investigadora en
el ambito del disefio de productos en la Universidad de Sevilla y
colaboradora en Cornell University (Nueva York), donde ha realizado
su estancia de investigacion con una Beca Fulbright y la beca IMFAHE
Excellence Fellowship. La investigacién que lleva a cabo Raquel
Cariete “se centra en la sostenibilidad social, concretamente en el
desarrollo de tecnologia asistencial y juguetes inteligentes para
mejorar habilidades en nifios con autismo y nifios con trauma
infantil”. Algunos de estos proyectos desarrollados son KEYme, un
juguete multifuncional inteligente para nifios con autismo; Pepe, un
robot para ayudar a nifilos con autismo a seguir una rutina; y e-MoBo,
un juguete robdtico para ayudar a los nifios con trauma infantil a
identificar, comprender y expresar emociones. Ademas, ha
colaborado con asociaciones de autismo de Sevilla y Huelva, asi como
con centros residenciales de nifios de Nueva York.
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Mas de la mitad de los pacientes con
miastenia gravis sufren falta de energia,
cansancio y agotamiento

Archivado en: Ciencia & Salud

Europa Press | Lunes, 2 de junio de 2025, 06:55

Entre el 50 y el 80 por ciento de los pacientes con miastenia gravis han reconocido sufrir falta de
energia, cansancio y agotamiento, unos sintomas que empeoran con la actividad fisica y que
mejoran con el reposo, tal y como ha afirmado el coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

"La miastenia gravis es una enfermedad crénica que se caracteriza por producir fatiga y debilidad
muscular, sintomas que empeoran a lo largo del dia con la actividad fisica y mejoran con el
reposo. Puede afectar a la musculatura ocular, bulbar, de las extremidades y respiratoria”, ha
explicado el doctor Rodriguez con motivo del Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia Gravis.

Ademas, ha destacado que los pacientes acaban experimentando una "afectacién sustancial” en
sus actividades diarias y su calidad de vida, y es que el 55 por ciento presenta dificultades para
caminar, el 47 por ciento para comer y el 48 por ciento para respirar; el 70 por ciento ellos
también sufre caida de parpados y vision doble, segun datos del libro blanco ‘La carga de la
miastenia grave en Espafia’.

A estas dificultades se suman comorbilidades como la ansiedad o la depresioén, que afectan al 44
por ciento y al 27 por ciento de los pacientes, respectivamente, lo que agrava la discapacidad
asociada a una enfermedad que puede manifestarse a cualquier edad, incluso menores, que
suponen mas del 10 por ciento de los 15.000 casos que existen en Espafia.

Mientras que el 60 por ciento de los casos de inicio tardio se produce en hombres, las mujeres
representan el 70 por ciento de los casos que se producen antes de los 40 afios y, en ambos
casos, los primeros musculos que se ven afectados son los ojos, experimentando una visién doble
y una caida de los parpados.

Ademas, el 85 por ciento de los pacientes experimentara una evolucion de la enfermedad durante
los dos primeros afios hacia una miastenia gravis generalizada, que se produce cuando afecta a
varios grupos musculares, siendo esta la fase en la que los pacientes suelen consultar y obtener
el diagnéstico.

APARICION DE UNA CRISIS MIASTENICA

Este retraso del diagnéstico, que en Espafia puede llegar hasta los tres afios, puede provocar la
aparicion de una crisis miasténica, la complicacién "mas grave" de la enfermedad, que provoca
insuficiencia respiratoria, y en la que se requiere de intubacién y asistencia respiratoria
inmediata, ademas de ser la principal causa de mortalidad en estos pacientes.

Sin embargo, la mejora de los tiempos de diagndstico, el refuerzo de las medidas de apoyo y un
mayor conocimiento de la enfermedad han logrado reducir la mortalidad asociada a estas crisis,
que son experimentadas por un 15 por ciento de los pacientes en los tres primeros afios tras el
diagnéstico.

Es por ello por lo que el doctor Rodriguez de Rivera ha resaltado la importancia de que pacientes,
familiares y cuidadores sean conscientes de que cuando se experimente un aumento de debilidad
de forma aguda, dificultad respiratoria o problemas para la deglucién, deben acudir al servicio de
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Urgencias.

Del mismo modo, ha considerado "fundamental® que los pacientes conozcan los principales
factores de riesgo que pueden desencadenar una crisis de este tipo, como las infecciones
respiratorias, el estrés, los cambios bruscos de temperatura, el insomnio, el dolor, determinados
medicamentos como algunos antibiéticos o relajantes musculares, o un mal control de la
enfermedad.

"Aunque no existe un tratamiento curativo para la miastenia gravis, existen diversas opciones de
tratamientos que, en muchos pacientes pueden lograr la remisién o la expresién minima de los
sintomas, y en al menos en la gran mayoria, pueden ayudar a controlar los sintomas y prevenir la
progresion de la enfermedad, lo que ayuda a prevenir la discapacidad a largo plazo asociada a
esta enfermedad. Ademas, algunos tratamientos pueden ser mas efectivos en las primeras etapas
de la enfermedad”, ha comentado el doctor Rodriguez de Rivera.

Cabe destacar que entre el 10 y el 15 por ciento de los pacientes no responden "adecuadamente"
a los tratamientos farmacolégicos para la miastenia gravis, dando lugar a sintomas no
controlados o efectos secundarios no deseados, con el consiguiente riesgo de sufrir una
discapacidad significativa y hospitalizaciones recurrentes.

"El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe ser individualizado y depende de factores
como la edad, la gravedad y el ritmo de progresiéon de la enfermedad. Pero, en general, los
pacientes con miastenia gravis tienen un buen prondéstico y en la actualidad no ven reducida su
esperanza de vida", ha afadido.

Los pacientes también pueden verse beneficiados de los innovadores farmacos contra la miastenia
gravis, como los dos anticuerpos monoclonales aprobados en 2022 por parte de la Agencia
Europea de Medicamentos (EMA, por sus siglas en inglés),

"La llegada de estos dos nuevos farmacos suponen el inicio de un cambio en la terapéutica de la
enfermedad. Esperamos, ademas, que en un futuro cercano se aprueben nuevas moléculas cuya
eficacia sea aln mayor y que, ademas, ayuden a evitar los fallecimientos que aln se producen
por las crisis miasténicas"”, ha concluido el doctor Rodriguez de Rivera.

Cookies Contacto Diario Estrategia Condiciones de uso ;Quiénes somos?
Powered by Bigpress CMS

https://www.diarioestrategia.cl/texto-diario/mostrar/5313483/mitad-p...

Psiquiatra anima a las familias a hablar con sus
hijos para prevenir y afrontar casos de acoso
escolar

El euroescéptico Nawrocki sera presidente de
Polonia tras su ajustada victoria electoral

Expulsadas de La Meca méas 200.000 personas sin
permiso para completar su peregrinacion a la
ciudad saudi

Tusk cree que la segunda vuelta de este domingo
es "la votacion mas importante" de la historia
polaca

Varios heridos tras un atentado terrorista en
Boulder, Colorado

02/06/2025, 15:29



La Esclerosis Multiple: la enfermedad de las mil caras https://www.diariodejerez.es/jerez/esclerosis-multiple-enfermedad-mil...

Temas | Pleno municipal Huelga sanitarios Cuarto Alvia Agendaocio Agenda cofrade >
= H H . . .7
=Q Dlarlo de ]erez Iniciar sesion
Jerez

Jerez Vinos de Jerez Rincén Flamenco Navidad

La Esclerosis Multiple: l1a enfermedad de las mil caras

Dos pacientes de Esclerosis Multiple en Jerez relatan cémo viven con el diagnostico, sus
sintomas, sus miedos: “Me dormi una siesta y al despertar senti algo raro en el brazo”

Ly El 'Viaje de Nica), la lucha de dos nifios jerezanos con enfermedades raras

Miriam Mato, Cristina Arndiz y Noelia Carpio en la asociacién AGDEM, dias atras. / VANESA LOBO

@ Maria Valero
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La vida te puede cambiar en cuestion de segundos. Puedes acostarte
a dormir una siesta como si nada y despertar de ella con partes de tu
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cuerpo que no responden igual.

Cada 5 minutos se diagnostica un nuevo caso de Esclerosis Multiple
(EM) en el mundo, una enfermedad neuroldgica crénica, invisible y
una de las principales causas de discapacidad en adultos jovenes. El
pasado 30 de mayo se celebro el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple
con el lema del movimiento asociativo liderado por Esclerosis
Multiple Espaia: ‘Mi Esclerosis Multiple es real, no me la invento’.

Noelia Carpio tiene 32 afios y le diagnosticaron EM en 2021. “Un
viernes cuando llegué del trabajo al mediodia, comi, me dormi un
ratito y cuando me levanté tenia como mucho picor en un brazo,
algo raro, como si me hubiese picado un insecto. Volvi al trabajo, pero
por la tarde seguia con esa sensacion. El sdbado igual y el domingo ya
empecé a notar que se me empezo6 a adormecer todo el brazo.
Pensaba una contractura, no sé...”, recuerda Noelia.

2de 16 02/06/2025, 15:21
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La joven padece también fibromialgia y como estos sintomas seguian
sin desaparecer, se fue a las urgencias de su centro de salud. Alli se
dieron cuenta de que también habia perdido la sensibilidad en la
mitad de la cara. Al picor se le sumaron los calambres, y esos mismos
sintomas pasaron también a la parte derecha de su cuerpo. “Volvi a ir
a la neurdloga el martes y me mandé una resonancia urgente al dia
siguiente. El viernes me llam¢ para adelantarme los resultados”,
relata Noelia. Ya habia un diagnéstico.

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que la Esclerosis
Multiple afecta a mas de 55.000 personas en Espafia y que cada afio se
diagnostican alrededor de 2.000 nuevos casos. El retraso medio en el
diagndstico y tratamiento en nuestro pais es de entre uno y dos afios,
y puede alcanzar hasta los tres afios en al menos un 20% de los
pacientes, especialmente en las formas de inicio progresivo.

“Hubo una temporada que pasé un duelo importante con el trabajo,
porque me sentia como que ya no iba a servir para nada”, reconoce
Noelia, para quien ademas pasar varias horas fuera de casa le supone
un cansancio como si hubiera estado corriendo una maratén. “El
tema de la salud mental es super importante. Ademas de las
limitaciones fisicas, tu cuerpo también empieza a cambiar, como el
pelo, la piel, es que te notas rara y te notas que no eres ti. Me tengo
que acostumbrar a mi yo del presente y a vivir al dia”, subraya la
joven.
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Noelia actualmente tiene la enfermedad estabilizada después de
probar varios tratamientos y pasar dos afios de brotes continuos.
Ahora toma 12 pastillas diarias.

A Cristina Arnaiz le diagnosticaron EM con 34 afios. En su caso los
sintomas comenzaron en la pierna derecha, llegando incluso a tener
que arrastrarla. Cansancio extremo, sensacién de acolchamiento en
las extremidades, linfedema... y cinco brotes. Desde hace tres afios su
enfermedad est4 ‘estabilizada’, aunque el camino no ha sido de rosas.
“A mi me tuvieron que volver a enseiiar a andar. Punta, talén, punta,
talon. Te cambia la vida entera. La gente no lo ve y no lo comprende,
por eso es tan importante estar en la asociacion”, declara Cristina.

Arnaiz necesita para largos trayectos una silla de ruedas motorizada y
sufre por no poder seguir dando clases, su gran vocacién: “Es una
enfermedad invisible. La gente se cree que es de huesos y no, es una
enfermedad del sistema nervioso frontal y el principal enemigo,
reduciéndolo todo mucho mucho, es que es una enfermedad
impredecible”.
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Ambas pertenecen a la Asociacion Gaditana de Esclerosis Multiple
(AGDEM), con dos sedes en Jerez. La entidad se fund6 en 1996 pory
para los enfermos de Esclerosis Multiple y otras enfermedades
neurodegenerativas junto a sus familiares, dando respuesta a las
necesidades de personas con esta patologia.

“Se ha avanzado muchisimo en el conocimiento de la enfermedad en
los ultimos 15-20 afios y eso ha dado lugar a tratamientos con eficacia
considerable que puede hablar de estabilidad. No podemos asegurar
cémo va a avanzar la enfermedad en una persona, pero podemos dar
ciertas orientaciones. Y, por suerte, estos cambios en los tratamientos
da lugar a que la realidad de acabar en una silla de ruedas es un
porcentaje pequeiio, cuando antes era un destino seguro”, declara la
psicologa de AGDEM, Miriam Mato.

Estas mejoras diagndsticas han hecho que, en los ultimos 10 afios, en
todo el mundo, el nimero de personas diagnosticadas de Esclerosis
Multiple haya aumentado en méas de un 22%. Sin embargo, atn es
comun que muchas personas con esta enfermedad se tengan que
enfrentar largos periodos de tiempo antes de recibir un diagndstico
y se considera que la mayor barrera a nivel mundial para seguir
mejorando los tiempos de diagndstico es la falta de conocimiento
sobre los sintomas de la Esclerosis Multiple.
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“Es muy importante que den rapido con el tratamiento que te va bien.
En mi caso he probado cuatro diferentes y he recuperado la
movilidad de mis manos con el altimo. Es muy importante que los
meédicos que nos ven estén coordinados”, explica Arnaiz.

“A nivel psicolégico, ademas de acostumbrarse a lo que hoy dia tienen
o no tienen, es acostumbrarse a vivir sin proyectar demasiado en el
futuro. Tener perspectivas para el futuro, pero no visualizar ‘cuando
llegue este momento’, ‘cuando consiga esto’.., porque puede traer
problemas de ansiedad y depresion”, anade Mato.

“Ahora que estoy mas o menos estable es cuando mas miedo tengo de
ir a médicos, de hacerme pruebas... La incertidumbre va a mas, pero
aprendes a vivir con ella”, declara Carpio, afiadiendo que si bien el
apoyo familiar es muy importante, “es fundamental venir a la

https://www.diariodejerez.es/jerez/esclerosis-multiple-enfermedad-mil...
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asociacion y conocer a personas que te comprenden al 100%".

“Es verdad que a veces entrar en una asociaciéon asusta porque ves a
personas que estan peores que tu y a otras mejores..., pero es que
todos al final tenemos lo mismo. Hay grandes profesionales, los
mismos compafieros nos damos ‘truquitos’ de cosas que nos
funcionan para ayudarnos... Venir a la asociacién marca la diferencia
entre sentirse solo y ver que aqui hay un apoyo. Es necesario que se
conozca la enfermedad, por eso estoy aqui hablando contigo, y si
alguien siente que tiene un cansancio extremo, movilidad extrafa,
sensibilidad rara, jno lo dejes! {Ve al médico!”, hace el llamamiento
Arnaiz.

Jovenes entre los 20 y los 40 afios

En Espafia cada vez se diagnostican mas casos en personas jovenes,
especialmente en adultos jovenes entre los 20 y 40 afios, que es la
franja de edad en la que con mayor frecuencia debuta la enfermedad.

La Esclerosis Multiple es una enfermedad autoinmune caracterizada
por el dafio a la mielina, la capa protectora que recubre los nervios
del cerebro y la médula espinal. La destruccién de esta cubierta
impide que los impulsos eléctricos se transmitan correctamente entre
el cerebro y el resto del cuerpo. Dependiendo de las zonas afectadas,
los sintomas —y su gravedad— pueden variar considerablemente. Por
eso, la enfermedad se manifiesta de manera diferente en cada
persona y no sigue un patrén uniforme en cuanto a sintomas,
evolucion o severidad. De ahi el nombre de la enfermedad de las mil
caras.

En algunos casos, se presenta con brotes seguidos de remisiones
(esclerosis multiple remitente-recurrente), mientras que en otros
sigue un curso progresivo desde el inicio (forma primaria
progresiva) o comienza con brotes y mas tarde se vuelve progresiva
(forma secundaria progresiva).

Ademas de diversas formas de evolucion, la enfermedad también
presenta una gran variedad de sintomas. Aunque los sintomas mas
frecuentes suelen ser debilidad, fatiga, entumecimiento en el rostro y/
o extremidades, problemas de vision, espasmos musculares,
dificultades de coordinacion y equilibrio. El dolor también es un
sintoma frecuente de la esclerosis multiple, ya que lo presentan mas
de 50% de los pacientes.

Entre los movimientos anormales descritos estan todas las variantes
son: temblor de reposo, espasmo hemifacial, y temblor de
movimiento. Los trastornos transitorios mas frecuentes en la
esclerosis multiple son distonias, crisis epilépticas, dificultad para

https://www.diariodejerez.es/jerez/esclerosis-multiple-enfermedad-mil...
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hablar, para caminar. Otros trastornos menos frecuentes son las
alteraciones vasomotoras, neuralgias, y trastornos del suefio.
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¢ Qué es la miastenia gravis, que crece
en las mujeres jovenes y los hombres
mayores de 507

Rebeca Gil

5-6 minutos

La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular
autoinmune y cronica, que se caracteriza por producir grados
variables de debilidad y fatiga en los musculos.

La Sociedad Espariola de Neurologia (SEN) estima que en Espaia

padecen esta enfermedad neurolégica unas 15.000 personas.

Hasta hace poco la miastenia era considerada una enfermedad rara.
Pero los expertos destacan que en Europa, en los ultimos anos
estamos observado una tendencia creciente en el nimero de
casos diagnosticados, sobre todo a expensas de una incidencia
mas elevada en personas mayores de 50 anos. Y eso hace que
cada vez sea una enfermedad mas comun.

¢ De hecho, en nuestro pais se diagnostican cada aino unos 700
nuevos casos de esta enfermedad. Y de estos nuevos casos el 60%
corresponden a personas de entre 60 y 65 afnos.

Pero la miastenia puede afectar a personas de todas las edades.

¢ En el caso de las mujeres la enfermedad suele aparecer muy
pronto, entre los 20 y los 40 aihos, 0 ya a edad mas avanzada entre
los 60 y los 80.
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e Enlos hombres en cambio es mas habitual que lo haga a partir de la

sexta década de vida.

En el Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia Gravis, que se
celebra este lunes, 1 de junio, preguntamos a un experto sobre los
sintomas y tratamientos de esta enfermedad que en un 10-15% de
los casos se inicia en la edad infantil y juvenil.

Y aunque antiguamente generaba una elevada morbilidad y
mortalidad, gracias a los tratamientos disponibles son muchos los
pacientes que pueden controlar su enfermedad y sus sintomas.

Normal Neuromuscular Myasthenia Gravis
Junction
.(,.4‘_‘ _{»‘-'\

Myelin sheath Myelin sheath

Acetylcholine

i i e Acetylcholine
Nicotinic Tty Nicotinic
receptors receptors

Antibodies against
nicotinic receptor

Muscle Muscle

Asi es la miastenia gravis, que afectan a 15.000 personas en Espana
/ SEMI

Sintomas de la miastenia gravis

Los sintomas mas habituales son:

La debilidad y fatiga de los musculos.
La caida de parpados.

La visién doble o diplopia.

La peculiaridad de esta patologia, como explica el doctor Alejandro

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elperiodico.com%2Fes%?2...
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Horga Hernandez, Coordinador del Grupo de Estudio de

Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de

Neurologia. es la siguiente:

¢ "Ladebilidady la fatiga muscular que provoca esta enfermedad suele
aumentar en los momentos de actividad y disminuir con el descanso.
Ademas, lo mas habitual es que, al menos inicialmente, los primeros

sintomas aparezcan en un solo grupo muscular’.

La debilidad y la fatiga muscular suele aumentar en los momentos de
actividad y disminuir con el descanso.

La debilidad y la fatiga muscular suele aumentar en los momentos de
actividad y disminuir con el descanso.

Ptosis palpebral

Es muy habitual que la primera seial de esta enfermedad se
registre en los ojos produciendo ptosis palpebral o caida de
parpados.

e “En el 50-70% de los casos suele debutar en la musculatura
ocular, produciendo caida de parpados o vision doble, pero también
puede afectar a otros musculos de la cara o del cuello.

¢ Y con el paso del tiempo, también puede afectar alos musculos
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de las extremidades o a los respiratorios. Y cuando la enfermedad
produce una debilidad severa en los musculos respiratorios, es
cuando mas peligra el pronadstico vital de los pacientes”, sefala el
doctor Horga.

¢, Como evoluciona la enfermedad?

Durante el curso de la enfermedad, es comun que los pacientes
puedan experimentar exacerbaciones de los sintomas. Y eso puede
ser simplemente una cuestion espontanea o debida a algun factor
desencadenante.

Entre estos factores, los expertos de la SEN destacan:
Infecciones.
Periodos de mas estrés.

En el caso de las mujeres el embarazo o el ciclo menstrual puede
aumentar los sintomas.

Determinados farmacos.
Como explica el doctor Alejandro Horga

“El curso natural a largo plazo de la miastenia gravis es muy variable
y a pesar de que la mayoria de los pacientes desarrolla progresion
de los sintomas clinicos durante los dos o tres anos iniciales,
gracias a los tratamientos disponibles, se suele conseguir un control
aceptable de la enfermedad a largo plazo .

Esto hace que en la actualidad sean muchas las personas que
consiguen pausar su progresion o incluso que sean
practicamente asintomaticos. Sin embargo, esto aun no ocurre en
todos los casos”.

El 8,5% de los pacientes con miastenia gravis no responden a los
tratamientos.

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elperiodico.com%2Fes%:?2...
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El 8,5% de los pacientes con miastenia gravis no responden a los
tratamientos.

El 8,5% de los pacientes no responden a los
tratamientos

Pero algunos pacientes diagnosticados de miastenia gravis no
consiguen controlar los sintomas de la enfermedad.

“En aquellos pacientes que padecen miastenia gravis refractaria,
también llamada farmacorresistente, a pesar de los tratamientos
no conseguiran alcanzar mejoria y padeceran frecuentes recaidas
e importantes repercusiones funcionales. Por esa razon es
fundamental que se siga investigando en el desarrollo de nuevos
tratamientos”.

Segun un estudio que recoge datos de 15 hospitales esparioles
incluidos en el Registro Espariol de Enfermedades Neuromusculares
del CIBERER (NMD-ES), un 8,5% de los pacientes espainoles con

miastenia gravis son farmacorresistentes.

Esta resistencia a los tratamientos es mayor en el caso de las
mujeres y en los pacientes mas jévenes.

Desde la SEN se insiste en recordar que los mayores retrasos
diagnésticos de miastenia gravis que se producen en Espafia se

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elperiodico.com%2Fes%:?2...
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dan en los casos de inicio temprano o tardio, por lo que llama a no
subestimar la relativa poca incidencia de esta enfermedad en ciertas
franjas de edad, o a achacar los primeros sintomas al envejecimiento
0 a otras dolencias.
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Ana Belén Caminero, neurdloga: "Cada vez se diagnostican mas casos de esclerosis multiple en
jovenes”

El factor de riesgo mas relevante que se conoce actualmente es la infeccion por el virus de Epstein-Barr, sobre todo cuando se
adquiere en la adolescencia o juventud

S

Ana Belén Caminero, neurdloga: "Cada vez se diagnostican mas casos de esclerosis multiple en jévenes"
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La esclerosis multiple afecta a 55.000 personas en Espafia. Se diagnostican 2.000 nuevos casos anualmente. La prevalencia de esta
enfermedad es de 80-180 casos por cada 100.000 habitantes. Tiene origen multifactorial, en la que influyen tanto factores genéticos
como ambientales.
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Mas de la mitad de los pacientes con miastenia gravis sufren
falta de energia, cansancio y agotamiento

AMES se une a la campana europea para "dar voz" a los pacientes de
miastenia y visibilizar la enfermedad
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Entre el 50 y el 80 por ciento de los pacientes con miastenia gravis han reconocido sufrir falta
de energia, cansancio y agotamiento, unos sintomas que empeoran con la actividad fisica y
gue mejoran con el reposo, tal y como ha afirmado el coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), Francisco
Javier Rodriguez de Rivera.

"La miastenia gravis es una enfermedad crdénica que se caracteriza por producir fatigay
debilidad muscular, sintomas que empeoran a lo largo del dia con la actividad fisica y mejoran
con el reposo. Puede afectar a la musculatura ocular, bulbar, de las extremidades y
respiratoria”, ha explicado el doctor Rodriguez con motivo del Dia Mundial de la Lucha contra la
Miastenia Gravis.

Ademas, ha destacado que los pacientes acaban experimentando una "afectacién sustancial”
en sus actividades diarias y su calidad de vida, y es que el 55 por ciento presenta dificultades
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para caminar, el 47 por ciento para comer y el 48 por ciento para respirar; el 70 por ciento ellos
también sufre caida de parpados y vision doble, seguin datos del libro blanco 'La carga de la
miastenia grave en Espafa’.

A estas dificultades se suman comorbilidades como la ansiedad o la depresién, que afectan al
44 por ciento y al 27 por ciento de los pacientes, respectivamente, lo que agrava la
discapacidad asociada a una enfermedad que puede manifestarse a cualquier edad, incluso
menores, que suponen mas del 10 por ciento de los 15.000 casos que existen en Espaia.
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Mientras que el 60 por ciento de los casos de inicio tardio se produce en hombres, las mujeres
representan el 70 por ciento de los casos que se producen antes de los 40 afios y, en ambos
casos, los primeros musculos que se ven afectados son los 0jos, experimentando una vision
doble y una caida de los parpados.

Ademas, el 85 por ciento de los pacientes experimentard una evolucién de la enfermedad
durante los dos primeros afios hacia una miastenia gravis generalizada, que se produce cuando
afecta a varios grupos musculares, siendo esta la fase en la que los pacientes suelen consultar
y obtener el diagndstico.

APARICION DE UNA CRISIS MIASTENICA

Este retraso del diagndstico, que en Espana puede llegar hasta los tres afos, puede provocar la
aparicion de una crisis miasténica, la complicacién "mads grave" de la enfermedad, que provoca
insuficiencia respiratoria, y en la que se requiere de intubacion y asistencia respiratoria
inmediata, ademas de ser la principal causa de mortalidad en estos pacientes.

Sin embargo, la mejora de los tiempos de diagndstico, el refuerzo de las medidas de apoyo y un
mayor conocimiento de la enfermedad han logrado reducir la mortalidad asociada a estas
crisis, que son experimentadas por un 15 por ciento de los pacientes en los tres primeros anos
tras el diagndstico.

Es por ello por lo que el doctor Rodriguez de Rivera ha resaltado la importancia de que
pacientes, familiares y cuidadores sean conscientes de que cuando se experimente un
aumento de debilidad de forma aguda, dificultad respiratoria o problemas para la deglucion,
deben acudir al servicio de Urgencias.

Del mismo modo, ha considerado "fundamental” que los pacientes conozcan los principales
factores de riesgo que pueden desencadenar una crisis de este tipo, como las infecciones
respiratorias, el estrés, los cambios bruscos de temperatura, el insomnio, el dolor,
determinados medicamentos como algunos antibidticos o relajantes musculares, o un mal
control de la enfermedad.

"Aunque no existe un tratamiento curativo para la miastenia gravis, existen diversas opciones
de tratamientos que, en muchos pacientes pueden lograr la remision o la expresion minima de
los sintomas, y en al menos en la gran mayoria, pueden ayudar a controlar los sintomas y
prevenir la progresién de la enfermedad, lo que ayuda a prevenir la discapacidad a largo plazo
asociada a esta enfermedad. Ademas, algunos tratamientos pueden ser mas efectivos en las
primeras etapas de la enfermedad”, ha comentado el doctor Rodriguez de Rivera.

Cabe destacar que entre el 10 y el 15 por ciento de los pacientes no responden
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"adecuadamente” a los tratamientos farmacoldgicos para la miastenia gravis, dando lugar a
sintomas no controlados o efectos secundarios no deseados, con el consiguiente riesgo de
sufrir una discapacidad significativa y hospitalizaciones recurrentes.

"El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe ser individualizado y depende de factores
como la edad, la gravedad y el ritmo de progresién de la enfermedad. Pero, en general, los
pacientes con miastenia gravis tienen un buen prondstico y en la actualidad no ven reducida su
esperanza de vida", ha afiadido.

Los pacientes también pueden verse beneficiados de los innovadores farmacos contra la
miastenia gravis, como los dos anticuerpos monoclonales aprobados en 2022 por parte de la
Agencia Europea de Medicamentos (EMA, por sus siglas en inglés),

"La llegada de estos dos nuevos farmacos suponen el inicio de un cambio en la terapéutica de
la enfermedad. Esperamos, ademas, que en un futuro cercano se aprueben nuevas moléculas
cuya eficacia sea aun mayor y que, ademas, ayuden a evitar los fallecimientos que aun se
producen por las crisis miasténicas”, ha concluido el doctor Rodriguez de Rivera.
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Jorge Matias-Guiu, neurdlogo
premiado en Alicante: "Ha aparecido
en pacientes dano cognitivo tras tener
el covid”

J. Hernandez

8-10 minutos

El doctor ejercio su profesion en los hospitales de Alcoy, Sant Joan
y Alicante, donde fue jefe de Neurologia entre 1995y 2007. Es
coordinador cientifico de la Estrategia en Enfermedades
Neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud, y vocal, por
designacion del Ministerio de Sanidad, del patronato de la Fundacion
Centro de Investigacion de Enfermedades Neuroldgicas. Ademas de

su faceta investigadora, con numerosos articulos publicados que han
contribuido al desarrollo del conocimiento del ictus y de la esclerosis
multiple, fue el coordinador cientifico de la Estrategia en Ictus del
Sistema Nacional de Salud. Presidi6 la Sociedad Espariola de
Neurologia; y la Comision Nacional de Plan de Estudios de la
especialidad aun vigente.

Trabaja en Madrid pero estuvo muy vinculado a la provincia...

Fui el primer neurdlogo comarcal de Espana. Llegué por oposicion al
Hospital Virgen de los Lirios de Alcoy, donde estuve 6 anos. Pasé ano
y medio en el Hospital de Sant Joan y de ahi a la jefatura de servicio
Neurologia del Hospital General de Alicante durante mas de 11 afios.
Puse en marcha la Unidad de Ictus, la cirugia del Parkinson o la
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Unidad de Alzhéimer de San Vicente. En la Universidad de Alicante
fui profesor titular y luego catedratico de Neurologia, el mas joven de
Espafa. Me marché a la Miguel Hernandez cuando nos traspasaron
y ahi estuve hasta que quedd vacante la catedra de la Complutense.
Mi época en Alicante es probablemente la mas personal porque puse
en marcha muchas cosas y me siento muy identificado.

¢ Cuanto ha avanzado la Neurologia?

Llevo toda vida haciendo investigacion, primero en Alicante y también
en Madrid. Tengo mas de 400 trabajos publicados y, por lo tanto,
hemos investigado muchas cosas. La investigacion en Esparia
siempre ha sido muy buena, la Neurologia y las Neurociencias

siempre han estado de la mano y en Alicante tiene un buen ejemplo
de la relacion entre los neurdlogos y los neurocientificos basicos, pero
también a nivel nacional. Eso ha contribuido a que realmente haya
una buena investigacion sobre todo académica. Quiza la
investigacion mas de empresas esta mas vinculada a lo
multinacional, pero la académica siempre ha sido alta.

"En Alicante hay un buen ejemplo de la relacién entre los
neurdlogos y los neurocientificos basicos"

Investigacion en ELA

¢ Ahora es numerosa?

En estos momentos hay mucha, y una parte importante en
enfermedades neurodegenerativas como el alzhéimer o la propia
ELA. Tienen un campo para nuestro movimiento y otras patologias
como pueden ser las inflamatorias. Yo creo que siempre ha estado
bien. Obviamente, la investigacion es muy dura y las cosas a veces
no salen. Pero hay muchos grupos trabajando en diferentes lugares
con campos de investigacion relevantes. Los cambios que ha hecho
la Neurologia en estos 20 aios ultimos, han sido muy importantes.
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Por ejemplo, con los farmacos para la esclerosis multiple o enla

enfermedad de Alzheimer, porque puede haber un tratamiento en
meses. Lo ocurrido demuestra que la Neurologia y las Neurociencias
han generado un crecimiento de mucho futuro, pese a ser
tradicionalmente especialidades que se movian poco en la
terapéutica.

¢, Como esta la investigacion en esclerosis muiltiple?

Hoy dia es una enfermedad que tiene un diagndstico muy preciso a
través de la imagen y un monton de farmacos en funcion de la
gravedad. El reto ahora ya no es obtener medicamentos cada vez
mejores, que los hay muy buenos, sino el tema de lade la
remineralizacion, de reparar la mielina, ser capaces de que vuelva a
repararse aquello que se destruyo porque al final la esclerosis
multiple actua sobre la mielina, no sobre las neuronas. Si somos
capaces de reparar esto, la enfermedad seria otro mundo. Por ahi va
la gran investigacion, por buscar férmulas para poder reparar aquello
gue se dafno en su dia con los brotes de la enfermedad. Ahi hay
distintos farmacos, el tema de las células productoras de mielina

dentro del mundo de la célula madre, diferentes opciones de
investigacion. Soy optimista, creo que en los préximos afnos
encontraremos formulas para que la mielina vuelva a saliry que los
pacientes puedan no solo no empeorar, sino incluso mejorar.

ocledad
spanola

rolo
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El doctor Matias-Guiu / INFORMACION
Analisis de alzhéimer

¢ Y respecto al alzhéimer?

Los analisis en sangre de la proteina tau, de alta especificidad,
pueden ser un buen marcador. En alzhéimer los pacientes hay que
diagnosticarlos lo mas pronto posible. El farmaco que ha aprobado la
Agencia Europea del Medicamento en estos ultimos dos meses
elimina la sustancia amiloide (cree que no tardara mucho en
autorizarse otro) y cuanto antes la empecemos a eliminar, mejor.
Muchas veces esa proteina de desecho se ve cuando todavia no
existe clinica: tener un marcador en sangre puede avisar de un
problema para instaurar una terapéutica lo mas pronto posible. El
tema de los biomarcadores esta creciendo enormemente y en los
proximos anos tendra un gran desarrollo.

«Las politicas contra la hipertensién arterial han hecho que la
incidencia de ictus haya bajado mejorando la supervivencia”

¢ Estan ensayando en su grupo?
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Hay dos farmacos antitau, que es otro biomarcador, que tiene un
efecto todavia mayor porque el amiloide es una sustancia de
desecho, y el antitau es una proteina, digamos, con mas implicacion.
Hay ensayos clinicos, y nosotros lo estamos haciendo en nuestro
grupo, de farmacos antitau, que tienen incluso mas posibilidades que

estos farmacos que estan saliendo a luz. A partir de este inicio, toda
esta terapéutica va a ir corriendo, como pasa siempre en
investigacion. El cambio de lo que va a pasar con la enfermedad de
alzhéimer va a ser muy importante. Va a cambiar el concepto de la
atencion a los pacientes. Hasta ahora, los veiamos cuando tenian un
problema ya de deterioro y acudian al neurdlogo. Ahora tendremos la
obligacion de hacer un diagnéstico muy anterior y para eso estan los
biomarcadores. Porque los tratamientos, cuanto antes se den,
tendran un mayor impacto.

Vacuna contra el alzheimer

En los préximos 5 o 6 anos va a haber un movimiento muy
importante, via vacuna o monoclonal, afirma el doctor. "Hay varias
vacunas en investigacion, una de ellas de una empresa catalana
con la que hemos trabajado y que tiene muchos datos y muy buena
pinta. Pero al final los farmacos monoclonales hacen lo mismo que
la vacuna, que basicamente es destruir la sustancia amiloide. Son
dos formas de buscar lo mismo, de eliminar las proteinas que
lesionan las neuronas".

¢ Hay algun factor ambiental que influya en estas patologias?

Han aparecido las lesiones cerebrales poscovid, en covid persistente,
con dafo cerebral en tema cognitivo. Es una enfermedad nueva que
no existia antes de la pandemia y hay muchos pacientes con
problemas cognitivos porque tuvieron covid en determinado
momento. Eso paso en la primera y segunda oleada con alteraciones
cognitivas por una reaccién inflamatoria en un area especifica del
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cerebro. Y luego lo que es la toxicidad, los toxicos, la polucion, esto
siempre esta en las lineas de debate. En el Parkinson se ha hablado
mucho de ese papel pero es dificil de demostrar. Aunque el principal
factor es la esperanza de vida, antes la gente se moria antes y no
daba tiempo a sufrir neurodegeneracion.

«Han aparecido lesiones cerebrales postcovid en pacientes con

covid persistente, que tienen problemas cognitivos»

Control de los ictus

¢, Cémo esta ahora mismo el control de los ictus?

Fui coordinador nacional de ictus. Desarrollamos las unidades de
ictus en todo el pais, y la de Alicante fue una de las primeras. Las
politicas contra la hipertension arterial y otros factores de riesgo ha
hecho que laincidencia y las secuelas hayan bajado. Ha sido un éxito
del sistema sanitario. Luego esta el intervencionismo, que también se
implanto en Alicante en mi periodo, que permite actuar sobre el ictus
en fase aguda eliminando trombos. Todo eso ha cambiado mucho el
pronaostico de los pacientes. Ha mejorado mucho la supervivencia por
los codigos ictus y las unidades de ictus. En todas las comunidades
hay estructuras de cédigo ictus para poder actuar rapidamente sobre
los pacientes».
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¢ Qué es la miastenia gravis, que crece
en las mujeres jovenes y los hombres
mayores de 507

Rebeca Gil

5-6 minutos

La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular
autoinmune y cronica, que se caracteriza por producir grados
variables de debilidad y fatiga en los musculos.

La Sociedad Espariola de Neurologia (SEN) estima que en Espaia

padecen esta enfermedad neurolégica unas 15.000 personas.

Hasta hace poco la miastenia era considerada una enfermedad rara.
Pero los expertos destacan que en Europa, en los ultimos anos
estamos observado una tendencia creciente en el nimero de
casos diagnosticados, sobre todo a expensas de una incidencia
mas elevada en personas mayores de 50 anos. Y eso hace que
cada vez sea una enfermedad mas comun.

De hecho, en nuestro pais se diagnostican cada ano unos 700
nuevos casos de esta enfermedad. Y de estos nuevos casos el 60%
corresponden a personas de entre 60 y 65 afnos.

Pero la miastenia puede afectar a personas de todas las edades.

En el caso de las mujeres la enfermedad suele aparecer muy
pronto, entre los 20 y los 40 aihos, 0 ya a edad mas avanzada entre
los 60 y los 80.
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e Enlos hombres en cambio es mas habitual que lo haga a partir de la

sexta década de vida.

En el Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia Gravis, que se
celebra este lunes, 1 de junio, preguntamos a un experto sobre los
sintomas y tratamientos de esta enfermedad que en un 10-15% de
los casos se inicia en la edad infantil y juvenil.

Y aunque antiguamente generaba una elevada morbilidad y
mortalidad, gracias a los tratamientos disponibles son muchos los
pacientes que pueden controlar su enfermedad y sus sintomas.

Normal Neuromuscular Myasthenia Gravis
Junction
.(,.4‘_‘ _{»‘-'\

Myelin sheath Myelin sheath

Acetylcholine

i i e Acetylcholine
Nicotinic Tty Nicotinic
receptors receptors

Antibodies against
nicotinic receptor

Muscle Muscle

Asi es la miastenia gravis, que afectan a 15.000 personas en Espana
/ SEMI

Sintomas de la miastenia gravis

Los sintomas mas habituales son:

La debilidad y fatiga de los musculos.
La caida de parpados.

La visién doble o diplopia.

La peculiaridad de esta patologia, como explica el doctor Alejandro
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Horga Hernandez, Coordinador del Grupo de Estudio de

Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de

Neurologia. es la siguiente:

¢ "Ladebilidady la fatiga muscular que provoca esta enfermedad suele
aumentar en los momentos de actividad y disminuir con el descanso.
Ademas, lo mas habitual es que, al menos inicialmente, los primeros

sintomas aparezcan en un solo grupo muscular’.

La debilidad y la fatiga muscular suele aumentar en los momentos de
actividad y disminuir con el descanso.

La debilidad y la fatiga muscular suele aumentar en los momentos de
actividad y disminuir con el descanso.

Ptosis palpebral

Es muy habitual que la primera seial de esta enfermedad se
registre en los ojos produciendo ptosis palpebral o caida de
parpados.

e “En el 50-70% de los casos suele debutar en la musculatura
ocular, produciendo caida de parpados o vision doble, pero también
puede afectar a otros musculos de la cara o del cuello.

¢ Y con el paso del tiempo, también puede afectar alos musculos
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de las extremidades o a los respiratorios. Y cuando la enfermedad
produce una debilidad severa en los musculos respiratorios, es
cuando mas peligra el pronadstico vital de los pacientes”, sefala el
doctor Horga.

¢, Como evoluciona la enfermedad?

Durante el curso de la enfermedad, es comun que los pacientes
puedan experimentar exacerbaciones de los sintomas. Y eso puede
ser simplemente una cuestion espontanea o debida a algun factor
desencadenante.

Entre estos factores, los expertos de la SEN destacan:
Infecciones.
Periodos de mas estrés.

En el caso de las mujeres el embarazo o el ciclo menstrual puede
aumentar los sintomas.

Determinados farmacos.
Como explica el doctor Alejandro Horga

“El curso natural a largo plazo de la miastenia gravis es muy variable
y a pesar de que la mayoria de los pacientes desarrolla progresion
de los sintomas clinicos durante los dos o tres anos iniciales,
gracias a los tratamientos disponibles, se suele conseguir un control
aceptable de la enfermedad a largo plazo .

Esto hace que en la actualidad sean muchas las personas que
consiguen pausar su progresion o incluso que sean
practicamente asintomaticos. Sin embargo, esto aun no ocurre en
todos los casos”.

El 8,5% de los pacientes con miastenia gravis no responden a los
tratamientos.
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El 8,5% de los pacientes con miastenia gravis no responden a los
tratamientos.

El 8,5% de los pacientes no responden a los
tratamientos

Pero algunos pacientes diagnosticados de miastenia gravis no
consiguen controlar los sintomas de la enfermedad.

“En aquellos pacientes que padecen miastenia gravis refractaria,
también llamada farmacorresistente, a pesar de los tratamientos
no conseguiran alcanzar mejoria y padeceran frecuentes recaidas
e importantes repercusiones funcionales. Por esa razon es
fundamental que se siga investigando en el desarrollo de nuevos
tratamientos”.

Segun un estudio que recoge datos de 15 hospitales esparioles
incluidos en el Registro Espariol de Enfermedades Neuromusculares
del CIBERER (NMD-ES), un 8,5% de los pacientes espainoles con

miastenia gravis son farmacorresistentes.

Esta resistencia a los tratamientos es mayor en el caso de las
mujeres y en los pacientes mas jévenes.

Desde la SEN se insiste en recordar que los mayores retrasos
diagnésticos de miastenia gravis que se producen en Espafia se
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dan en los casos de inicio temprano o tardio, por lo que llama a no
subestimar la relativa poca incidencia de esta enfermedad en ciertas
franjas de edad, o a achacar los primeros sintomas al envejecimiento
0 a otras dolencias.
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viaje, fue porque viajar conserva la salud. Te lo
explica una especialista.

A continuacién te mostramos lo que escribid la doctora Miriam
Jiménez, directora médica de Biogen, sobre los beneficios de salir, ya
que viajar conserva la salud.

SOFT LIGHT Tulum, Mexico

El turismo resulta en una actividad “fisica saludable para seguir en el

tiempo libre”, segun el estudio publicado en Tourism, Health and

Quality of Life. Algo que quiza ya se intuia pero, ¢,qué hay de la parte
mental? De acuerdo con un estudio de la Coalicién Mundial para el
Envejecimiento, el acto de viajar puede ser un factor relevante para
retrasar la aparicion de enfermedades cerebrales como el Alzheimer.

Planear un viaje y vivirlo mantiene el cerebro activo

Con base en su ultimo informe del Transamerica Center se reportd

que, entre las motivaciones para viajar se encontraba precisamente
el hecho de que, la estimulacién mental causada por la planificacion y
tomar vacaciones se percibia como un agente que puede prevenir
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esta patologia relacionada con el olvido.

i

inah.gob.mx Entrada a la mina Dos Estrellas, en Tlalpujahua.

Y es que el acto de planear un viaje, desde revisar las opciones de
destino, los métodos de viaje, la interaccion con gente nueva,
comunicarse con otras personas y hasta el regreso, ya con historias
por contar a nuestros cercanos, es un proceso en el que la mente se
activa y que resulta benéfico, ya que, se ha demostrado que quienes

continuamente estan “desafiando” a su cerebro, exponiéndolo a

nuevos retos o complejas tareas de aprendizaje parecen tener un
cerebro mas sano y presentan menor probabilidad de desarrollar

demencia.

Investigaciones recientes han demostrado que, mientras nuestro
cerebro esté sano, podra desarrollar nuevas conexiones entre las
neuronas, incluso en edad avanzada. Finalmente, nuestro cerebro es
un ente que gusta de estar aprendiendo de manera constante,
cualquier traslado de un punto monétono hacia algo nuevo, sera bien
recibido por éste.
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La salud cerebral se nutre al viajar

Algo que refuerza la Sociedad Espariola de Neurologia, quien afirma
que las “neuronas pueden crear nuevas conexiones, pero es clave

entrenar y estimular el cerebro. Y ello se hace con tres elementos:

enfrentar a nuestro cerebro a la novedad

la variedad
el desafio

Viajar cumple con los tres”:

Cuando viajamos, la novedad se presenta en el propio acto, al salir de
la rutina.

En la variedad la podemos encontrar en la gastronomia, en el
momento en que degustamos un platillo diferente al que estamos
acostumbrados, puede ser una experiencia sensorial altamente
estimulante.

Photographer: @fotocarlosleon

Y el desafio podemos encontrarlo cuando, estando en un lugar
desconocido, salimos para dar una vuelta y nos proponemaos regresar
caminando y recordar la ruta para llegar a donde nos hospedamos,
por ejemplo.

Sin embargo, la gastronomia es solo una de tantas facetas que
pueden estimular en gran medida nuestra mente, invitandonos a
desafiar nuestra cognicion.

Esta también la visita a un museo, por ejemplo, en donde, al apreciar
una pintura, escultura o galeria de fotos; las obras, pueden accionar
algo de nuestra memoria cercana o remota.

LLa musica puede ser otro aspecto que puede detonar la actividad de
nuestra mente. Si escuchamos musica de marimba, seguro
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recordaremos algun viaje que hicimos al sur de nuestro pais:
Tabasco, Campeche o Yucatan.

Alzheimer, padecimiento cercano

Aterrizando el panorama de esta dolencia a nuestro pais, el Instituto
Nacional de Neurologia y Neurocirugia estima que mas de 350 mil

personas tienen Alzheimer en el pais. [9]

Esta alteracion en la mente afecta las células del cerebro (neuronas),
provocando que se degeneren y mueran. Quienes la padecen

presentan un deterioro progresivo en la capacidad para procesar el

pensamiento. El sintoma mas representativo es el desgaste continuo

de las funciones mentales como:

pérdida de la memoria

problemas para articular el lenguaje (olvido de palabras)
problemas para reconocer objetos

desorientacion en tiempo y espacio (olvido de fechas y lugares)

La enfermedad de Alzheimer no hace distincion de clase
socioecondmica, raza ni grupo étnico, afecta por igual a hombres y
mujeres, aunque mas frecuentemente a personas de edad
avanzada, aproximadamente un 10 % en mayores de 65 afios y un
47 % en personas de 85 anos, aunque también puede presentarse
en personas jovenes (35-50 anos).

Kacso Sandor

Pese a que esta afeccion es incurable, existen tratamientos eficaces
modificadores de este desorden, como terapias para retrasar la
progresion de los sintomas. Aunado a esto, podemos ocuparnos de
factores que pueden influir para prevenir o retrasar la progresion de la
enfermedad, como tener una alimentacién sana, realizar ejercicio,
actividades de estimulacion cognoscitiva, por ejemplo, hacer
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rompecabezas, crucigramas, leer, escuchar musica y, desde luego,
viagjar.

Dra. Miriam Jiménez, directora médica de Biogen
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MADRID 2 Jun. (EUROPA PRESS) -

Entre el 50 y el 80 por ciento de los pacientes con miastenia gravis han reconocido sufrir falta
de energia, cansancio y agotamiento, unos sintomas que empeoran con la actividad fisica y
que mejoran con el reposo, tal y como ha afirmado el coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), Francisco
Javier Rodriguez de Rivera.

"La miastenia gravis es una enfermedad crénica que se caracteriza por producir fatiga y
debilidad muscular, sintomas que empeoran a lo largo del dia con la actividad fisica y mejoran
con el reposo. Puede afectar a la musculatura ocular, bulbar, de las extremidades y
respiratoria”, ha explicado el doctor Rodriguez con motivo del Dia Mundial de la Lucha contra la
Miastenia Gravis.

Ademas, ha destacado que los pacientes acaban experimentando una "afectacién sustancial”
en sus actividades diarias y su calidad de vida, y es que el 55 por ciento presenta dificultades
para caminar, el 47 por ciento para comer y el 48 por ciento para respirar; el 70 por ciento ellos
también sufre caida de parpados y vision doble, seguin datos del libro blanco 'La carga de la
miastenia grave en Espafa’.

A estas dificultades se suman comorbilidades como la ansiedad o la depresidn, que afectan al
44 por ciento y al 27 por ciento de los pacientes, respectivamente, lo que agrava la
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discapacidad asociada a una enfermedad que puede manifestarse a cualquier edad, incluso
menores, que suponen mas del 10 por ciento de los 15.000 casos que existen en Espafa.
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Un plan para... ahorrar poco a poco sin darte cuenta

VidaCaixa
Mientras que el 60 por ciento de los casos de inicio tardio se produce en hombres, las mujeres
representan el 70 por ciento de los casos que se producen antes de los 40 afnos y, en ambos
casos, los primeros musculos que se ven afectados son los ojos, experimentando una vision
doble y una caida de los parpados.

Ademas, el 85 por ciento de los pacientes experimentara una evolucion de la enfermedad
durante los dos primeros afios hacia una miastenia gravis generalizada, que se produce cuando
afecta a varios grupos musculares, siendo esta la fase en la que los pacientes suelen consultar
y obtener el diagndstico.

APARICION DE UNA CRISIS MIASTENICA

Este retraso del diagndstico, que en Espafia puede llegar hasta los tres afos, puede provocar la
aparicion de una crisis miasténica, la complicacion "mas grave" de la enfermedad, que provoca
insuficiencia respiratoria, y en la que se requiere de intubacién y asistencia respiratoria
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inmediata, ademas de ser la principal causa de mortalidad en estos pacientes.

Sin embargo, la mejora de los tiempos de diagndstico, el refuerzo de las medidas de apoyo y un
mayor conocimiento de la enfermedad han logrado reducir la mortalidad asociada a estas
crisis, que son experimentadas por un 15 por ciento de los pacientes en los tres primeros anos
tras el diagndstico.

Es por ello por lo que el doctor Rodriguez de Rivera ha resaltado la importancia de que
pacientes, familiares y cuidadores sean conscientes de que cuando se experimente un
aumento de debilidad de forma aguda, dificultad respiratoria o problemas para la deglucién,
deben acudir al servicio de Urgencias.

Del mismo modo, ha considerado "fundamental” que los pacientes conozcan los principales
factores de riesgo que pueden desencadenar una crisis de este tipo, como las infecciones
respiratorias, el estrés, los cambios bruscos de temperatura, el insomnio, el dolor,
determinados medicamentos como algunos antibiéticos o relajantes musculares, o un mal
control de la enfermedad.

"Aunque no existe un tratamiento curativo para la miastenia gravis, existen diversas opciones
de tratamientos que, en muchos pacientes pueden lograr la remisién o la expresién minima de
los sintomas, y en al menos en la gran mayoria, pueden ayudar a controlar los sintomas 'y
prevenir la progresion de la enfermedad, lo que ayuda a prevenir la discapacidad a largo plazo
asociada a esta enfermedad. Ademas, algunos tratamientos pueden ser mas efectivos en las
primeras etapas de la enfermedad”, ha comentado el doctor Rodriguez de Rivera.

Cabe destacar que entre el 10 y el 15 por ciento de los pacientes no responden
"adecuadamente” a los tratamientos farmacoldgicos para la miastenia gravis, dando lugar a
sintomas no controlados o efectos secundarios no deseados, con el consiguiente riesgo de
sufrir una discapacidad significativa y hospitalizaciones recurrentes.

"El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe ser individualizado y depende de factores
como la edad, la gravedad y el ritmo de progresién de la enfermedad. Pero, en general, los
pacientes con miastenia gravis tienen un buen prondstico y en la actualidad no ven reducida su
esperanza de vida", ha afadido.

Los pacientes también pueden verse beneficiados de los innovadores farmacos contra la
miastenia gravis, como los dos anticuerpos monoclonales aprobados en 2022 por parte de la
Agencia Europea de Medicamentos (EMA, por sus siglas en inglés),

"La llegada de estos dos nuevos farmacos suponen el inicio de un cambio en la terapéutica de
la enfermedad. Esperamos, ademas, que en un futuro cercano se aprueben nuevas moléculas
cuya eficacia sea aun mayor y que, ademas, ayuden a evitar los fallecimientos que aun se
producen por las crisis miasténicas”, ha concluido el doctor Rodriguez de Rivera.
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RER.P T/, CWS/ TEXT=CAMINA
no ven reducida su esperanza de vida. Sin embargo, con los tratamientos de 108 que
disponiamos, su enfermedad fluctuara a lo largo del tiempo con reuThigHesFmeszRy. SHIRER. SATIRBANARIO
exacerbaciones y la mayoria necesitara un tratamiento farmacologjgQ 2 {3r4uN A esmmmamis,
comenta el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera. “Pero la IIegada de estos dos

HABLAR- WWW.SA DNAREVE!

nuevos farmacos suponen el inicio de un cambio en la terapéutica d_ la en ermeaaﬁ
Esperamos, ademas, que en un futuro cercano se aprueben nuevaSEsHRNE clila SPAURNEESAMINAR:

eficacia sea ain mayor y que, ademas, ayuden a evitar los fallecimiggtosgue fMMSBiasLar-

producen por las crisis miasténicas”, asegura.
AFECTA- SI- HABLAR- 0-

TAGS} MIASTENIA GRAVIS (HTTPS://WWW.SALUDADIARIO.ES/TAG/MIASTENIA-GRAVIS/) LA-  AFECTA-  0-  RESPIRAR-

SEN (HTTPS://WWW.SALUDADIARIO.ES/TAG/SEN/)

MIASTENIA- LA-  RESPIRAR- ASI-

GRAVIS- MIASTENIA ASI-  AFECTA-

ANTERIOR NOTICIA SIGUIENTE NOTICTA
Cémo mantener una buenda salud metabdlica y Hasta el Gltimo gHigysto fRats:[AFECTA- LA-
digestiva: claves para tu bienestar integral (https:// www.saludadiario.es/opinion/cuidados-de-los-

o _ DE-15- A-MAS- LA-  MIASTENIA-
www.saludadiario.es/vademecum/como- - -el- - §]

mantener-una-buena-salud-metabolica-y- 000- DE-15- MIASTENIBRAVIS-

digestiva-claves-para-tu-bienestar-integral/)

PERSONAS-000- GRAVIS- A-MAS-

EN-  PERSONASA-MAS-  DE-15-

Contenidos relacionados

ESPANA%ZFEN- DE-15- 0oe-

ESPANA%2 FENIA = HTERSTHBAS62 F

Gestionar el consentimiento de las cookies PERSONAS- EN-3{

Para ofrecer las mejores experiencias, utilizamos tecnologias como las cookies para almacenar y/o acceder a la inform&¥ion d&iPANA/)
dispositivo. El consentimiento de estas tecnologias nos permitira procesar datos como el comportamiento de navegacion o las
identificaciones Unicas en este sitio. No consentir o retirar el consentimiento, puede afectar negativamente a ciertas deiBANA{dticas y

funciones.
Aceptar
Denegar
Ver preferencias ~
Politica de cokles (https: //‘ . . Politica de Privacidad (https:// . Aviso Legal (https:/

i iarjo.es/ . ] oy as.
dun en menores de 40 afos son mmeres https:// 5.000 personas que sufren mlustenlu qraws en

02/06/2025, 15:28



Cada afio se diagnostican en Espafia 700 casos de miastenia gravis | Li...  https://www.servimedia.es/noticias/cada-ano-diagnostican-espana-700...

(é’)isca,media

fv n El periddico sobre discapacidad de servimedia

Sigue a Discamedia en:

noticias sociedad salud discapacidad

SALUD

Cada aiio se diagnostican en Espaiia 700 casos de
miastenia gravis

- Este lunes se conmemora el Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia Gravis

- 15.000 personas tienen esta patologia crénica y discapacitante en Espafia
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La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular autoinmune crénica
que produce fatiga y dificulta caminar, hablar y respirar. Segun datos de la
Sociedad Espafola de Neurologia (SEN), cada afo se diagnostican 700
nuevos casos en Espania.

“La miastenia gravis es una enfermedad cronica que se caracteriza por producir
fatiga y debilidad muscular, sintomas que empeoran a lo largo del dia con la
actividad fisica y mejoran con el reposo. Puede afectar a la musculatura ocular,
bulbar, de las extremidades y/o respiratoria. Y como consecuencia de la
enfermedad, los pacientes experimentan una afectacidn sustancial en sus
actividades diarias y en su calidad de vida, ya que acciones tan cotidianas como
caminar, comer, hablar, ver o incluso respirar pueden verse comprometidas”,
explico el Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Nurologia (SEN), Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

Segun datos de la SEN, esta patologia afecta a unas 15.000 personas en Espafia,
150.000 en toda Europa, y cada afio se detectan solo en nuestro pais 700
nuevos casos.

El 55% de los pacientes presentan dificultades para caminar, el 47% para comer
y el 48% para respirar, segun datos del libro blanco ‘La carga de la miastenia
grave en Espafa’. Ademas, el 70% de los pacientes sufren caida de parpadosy
vision doble. Y a estas dificultades se suman comorbilidades frecuentes como
la ansiedad (44%) y la depresion (27%), que agravan la discapacidad asociada.

La miastenia gravis puede manifestarse a cualquier edad, incluso en la infancia

o adolescencia (supone el 10-15% de los casos), informé en un comunicado la
SEN. Sin embargo, debido al envejecimiento poblacional y al aumento de la
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esperanza de vida, “la miastenia de inicio tardio (cuando la enfermedad debuta
después de los 50 afios) constituye ya la forma mas frecuente de la
enfermedad: aproximadamente entre el 60% y el 70% de los pacientes son de
inicio tardio. Pero mientras que el 60% de los casos de inicio tardio se dan en
hombres, el 70% de los casos que se producen antes de los 40 afios (miastenia
de inicio temprano), se dan en mujeres”.

PRIMEROS SINTOMAS

En la mayoria de los casos, los primeros musculos que se ven alterados por la
enfermedad son los de los 0jos, por lo que para una amplia mayoria de los
pacientes, los primeros sintomas suelen ser padecer visién doble y/o caida de
los parpados. “Es lo que se denomina miastenia gravis ocular”.

Sin embargo, segun los datos de la SEN, en el 85% de los pacientes
desarrollaran una miastenia gravis generalizada viendo asi afectados varios
grupos musculares. En muchas ocasiones, ademas, el diagnostico tarda en
llegar hasta tres afios.

“Aunqgue no existe un tratamiento curativo para la miastenia gravis, existen
diversas opciones de tratamientos que, en muchos pacientes pueden lograr la
remision o la expresién minima de los sintomas, y en al menos en la gran
mayoria, pueden ayudar a controlar los sintomas y prevenir la progresion de la
enfermedad, lo que ayuda a prevenir la discapacidad a largo plazo asociada a
esta enfermedad. Ademas, algunos tratamientos pueden ser mas efectivos en
las primeras etapas de la enfermedad”, explic el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

“Por otra parte, el retraso en el diagnéstico puede llevar a la aparicién de una
crisis miasténica, que es la complicacion mas grave de esta enfermedad. La
crisis miasténica es una situacién de urgencia médica que requiere intubaciony
asistencia respiratoria inmediata que, ademas, suele ser la principal causa de
mortalidad entre los pacientes”.

“Cuando la debilidad muscular afecta a la musculatura respiratoria, puede
producirse insuficiencia respiratoria y dificultad para tragar, lo que se conoce
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como crisis miasténica, una situacion potencialmente mortal”.

Aunque el diagnostico y abordaje de esta patologia ha mejorado, desde la SEN
alertan de que en torno al 20% de los pacientes sufren al menos una crisis
grave durante los dos o tres primeros afos tras el diagnostico, por lo que
consideran “esencial que pacientes, familiares y cuidadores sean conscientes
de que cuando se experimente un aumento de debilidad de forma aguda y/o
dificultad respiratoria o problemas para la deglucién, deben acudir al servicio
de urgencias”.

DESENCADENANTES Y TRATAMIENTO

Ante el riesgo de estas crisis miasténicas, desde la SEN alertaron de la
necesidad de conocer los principales desencadenantes de estas crisis agudas,
como son las infecciones respiratorias (30 %), “pero también pueden
provocarlas el estrés, los cambios bruscos de temperatura, el insomnio, el
dolor o determinados medicamentos (como algunos antibidticos o relajantes
musculares)”.

Pero es el mal control de la enfermedad lo que puede desencadenar en una
“discapacidad significativa y hospitalizaciones recurrentes”.

En 2022, la Agencia Europea de Medicamentos aprobé dos nuevos farmacos,
en concreto dos anticuerpos monoclonales, que han ampliado el abordaje
terapéutico de la miastenia gravis.

“El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe ser individualizado y
depende de factores como la edad, la gravedad y el ritmo de progresion de la
enfermedad”. La aprobacion por parte de la Agencia Europea de Medicamentos
de dos nuevos farmacos (anticuerpos monoclonales) ha traido consigo un
cambio en la “terapéutica de la enfermedad”, indicé Rodriguez de Rivera, que
aseguro que la SEN espera “que en un futuro cercano se aprueben nuevas
moléculas cuya eficacia sea aln mayor y que, ademas, ayuden a evitar los
fallecimientos que aun se producen por las crisis miasténicas”.

(SERVIMEDIA)
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Dia Mundial de la Lucha contra la
Miastenia Gravis, una enfermedad
que afecta a mas de 15.000 personas
en Espana

Esta patologia crénica se caracteriza por producir fatiga y debilidad muscular,
sintomas que empeoran a lo largo del dia con la actividad fisica y mejoran con
el reposo

Francisco Acedo @Acedotor -1
Lunes, 2 de junio de 2025, 10:37 h (CET)

Hoy, 2 de junio, se conmemora el Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia
Gravis, una fecha que busca concienciar sobre esta enfermedad neuromuscular
autoinmune que, seguin datos de la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN),
afecta en Espafia a unas 15.000 personas y de la que cada afio se diagnostican
unos 700 nuevos casos.

“La miastenia gravis es una enfermedad crénica que se caracteriza por

producir fatiga y debilidad muscular, sintomas que empeoran a lo largo del dia
con la actividad fisica y mejoran con el reposo. Puede afectar a la musculatura
ocular, bulbar, de las extremidades y/o respiratoria. Y como consecuencia de la
enfermedad, los pacientes experimentan una afectacién sustancial en sus
actividades diarias y en su calidad de vida, ya que acciones tan
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Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia
Gravis, una enfermedad que afecta a mas
de 15.000 personas en Espaiia

Hoy, 2 de junio, se conmemora el Dia Mundial de la
Lucha contra la Miastenia Gravis, una fecha que
busca concienciar sobre esta enfermedad
neuromuscular autoinmune que, segin datos de la
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cotidianas como caminar, comer, hablar, ver o incluso respirar pueden verse
comprometidas”, explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
SEN.

Entre el 50% y el 80% de los pacientes con miastenia gravis sufren falta de
energia, cansancio y agotamiento. Ademas, seguin datos del libro blanco ‘La
carga de la miastenia grave en Espafia’, el 55% de los pacientes presentan
dificultades para caminar, el 47% para comer y el 48% para respirar. Ademas, el
70% de los pacientes sufren caida de parpados y vision doble. Y a estas
dificultades se suman comorbilidades frecuentes como la ansiedad (44%) y la
depresién (27%), que agravan la discapacidad asociada.

La miastenia gravis puede manifestarse a cualquier edad, incluso en la infancia
o adolescencia (supone el 10-15% de los casos). Sin embargo, debido al
envejecimiento poblacional y al aumento de la esperanza de vida, la miastenia
de inicio tardio (cuando la enfermedad debuta después de los 50 afios)
constituye ya la forma mas frecuente de la enfermedad: aproximadamente
entre el 60% y el 70% de los pacientes son de inicio tardio. Pero mientras que el
60% de los casos de inicio tardio se dan en hombres, el 70% de los casos que
se producen antes de los 40 afios (miastenia de inicio temprano), se dan en
mujeres.

En la mayoria de los casos, los primeros musculos que se ven alterados por la
enfermedad son los de los ojos, por lo que para una amplia mayoria de los
pacientes, los primeros sintomas suelen ser padecer visiéon doble y/o caida de
los parpados. Es lo que se denomina miastenia gravis ocular. Sin embargo, en
el 85% de los pacientes y durante los 2 primeros afios desde el inicio de la
enfermedad, su miastenia evolucionara hacia una miastenia gravis
generalizada, llamada asi cuando afecta a varios grupos musculares. Y en
muchas ocasiones no es hasta que se ha generalizado la enfermedad hasta
que los pacientes consultan y obtienen un diagndstico. En Espafia, el retraso en
el diagnéstico puede llegar a los tres afios.

TE RECOMENDAMOS

https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/5313189/dia-mu...

Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), afecta en
Espafia a unas 15.000 personas y de la que cada afio
se diagnostican unos 700 nuevos casos.

El 31 de mayo se celebra el Dia Mundial sin
Tabaco

Con motivo del Dia Mundial Sin Tabaco que se
celebra este 31 de mayo, la Sociedad Espafiola de
Oncologia Médica (SEOM), ademas de apoyar la
inclusion de nuevos espacios libres de humo en la
reforma de la Ley del Tabaco del Ministerio de
Sanidad, también quiere poner el foco en que dejar
de fumar tras un diagndstico de cancer puede reducir
la mortalidad de los pacientes oncolégicos hasta un
30 por ciento.

Dia Mundial de la Esclerosis Multiple. Mas
de 55.000 personas viven con esta
enfermedad en Espafia

Este 30 de mayo, se celebra el Dia Mundial de la
Esclerosis Multiple, una enfermedad neurolégica
crénica y una de las principales causas de
discapacidad en adultos jévenes. La Federacién
Internacional de Esclerosis Mdltiple estima que unos
2,8 millones de personas en todo el mundo estan
diagnosticadas con esta enfermedad. Segun

la Sociedad Espafiola de Neurologia, afecta a mas de
55.000 personas en Espafia y cada afio se
diagnostican unos 2.000 nuevos casos.
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Caminar, hablar o respirar: asi afecta la miastenia gravis a
mas de 15.000 personas en Espana
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Hoy, 2 dejunio, se conmemora el Dia Mundial de la Lucha contra la Miastenia
Gravis, una fecha que busca concienciar sobre esta enfermedad
neuromuscular autoinmune que, segun datos de la Sociedad Espafolade
Neurologia (SEN), afecta en Espana aunas 15.000 personasy de laque cada
ano se diagnostican unos /00 nuevos casos.

"La miastenia gravis es una enfermedad cronica que se caracteriza por producir
fatiga y debilidad muscular, sintomas que empeoranalo largo deldiaconla
actividad fisicay mejoran con elreposo. Puede afectaralamusculatura ocular,
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bulbar, de las extremidadesy/orespiratoria. Y como consecuenciadela
enfermedad, los pacientes experimentan una afectacion sustancial en sus
actividades diariasy en su calidad de vida, ya que acciones tan cotidianas
como caminar, comer, hablar, ver o incluso respirar pueden verse
comprometidas”, explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares dela
SEN.

PUEDE INTERESARTE

Asi seduce la industria tabacalera a los menores: sabores dulces, festivales y
redes sociales —

Entre el 50%y el 80% de los pacientes con miastenia gravis sufren falta de
energia, cansancio y agotamiento. Ademas, segun datos dellibro blanco 'La
carga delamiasteniagrave enEspana’, el 55% de los pacientes presentan
dificultades para caminar, el 47% para comery el 48% pararespirar. Ademas, el
70% de los pacientes sufren caida de parpados y vision doble. Y a estas
dificultades se suman comorbilidades frecuentes comolaansiedad (44%) vy la
depresion (27%), que agravan la discapacidad asociada.
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¢;Cual suele ser el primer sintoma?

La miastenia gravis puede manifestarse a cualquier edad, incluso enlainfancia
o adolescencia (supone el10-15% de los casos). Sin embargo, debido al
envejecimiento poblacionaly alaumento de la esperanza de vida, la miastenia
deinicio tardio (cuando la enfermedad debuta después de los 50 anos)
constituye yala forma mas frecuente de la enfermedad: aproximadamente
entre el 60%y el 70% de los pacientes son de inicio tardio. Pero mientras que el
60% de los casos deinicio tardio se danenhombres, el 70% de los casos que
se producen antes de los 40 anos (miastenia de inicio temprano), se danen
mujeres.

PUEDE INTERESARTE

La progresion silenciosa de la esclerosis multiple: "Ahora sabemos que el
paciente empeora aunque no tenga brotes" —

Enla mayoria delos casos, los primeros musculos que se ven alterados porla
enfermedad sonlos de los 0jos, porlo que para una amplia mayoria de los
pacientes, los primeros sintomas suelen ser padecer vision doble y/o caida de
los parpados. Eslo que se denomina miastenia gravis ocular. Sinembargo, en el
85% delos pacientesy durante los 2 primeros anos desde elinicio dela
enfermedad, sumiastenia evolucionara hacia una miastenia gravis
generalizada, llamada asicuando afecta a varios grupos musculares. Y en
muchas ocasiones no es hasta que se ha generalizado la enfermedad hasta que
los pacientes consultany obtienenun diagnostico.
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La crisis miasténica, la complicacion mas grave

EnEspana, elretraso en el diagndstico puede llegar alos tres afos. "El retraso
en el diagndstico puedellevar ala aparicion de una crisis miasténica, que esla
complicacion mas grave de esta enfermedad. La crisis miasténicaes una
situacion de urgencia meédica que requiere intubaciony asistencia respiratoria
inmediata que, ademas, suele serla principal causa de mortalidad entre los
pacientes”.

Cuando ladebilidad muscular afecta ala musculaturarespiratoria, puede
producirse insuficienciarespiratoriay dificultad para tragar, lo que se conoce
como crisis miasténica, una situacion potencialmente mortal. Gracias aun
mayor conocimiento de laenfermedad, alamejoraenlostiempos de
diagnosticoy alrefuerzo de las medidas de soporte al paciente, la mortalidad
asociada aestascrisis se hareducido. No obstante, se estima que entre el 15%
y el 20% de los pacientes experimentan al menos una crisis miasténica,
habitualmente enlos dos o tres primeros afos tras el diagnostico.

En Europa hay unos 150.000 afectados y cada ano se diagnostican
unos 700 nuevos casos en Espana

"Es esencial que pacientes, familiares y cuidadores sean conscientes de que
cuando se experimente un aumento de debilidad de forma aguda y/o
dificultad respiratoria o problemas parala deglucion, deben acudir al servicio
de urgencias. También es fundamental que los pacientes con miastenia
conozcan los principales factores de riesgo que pueden desencadenaruna
crisis, para poder prevenir su aparicion”, subrayan desde la SEN. Las
infecciones, especialmente las respiratorias, son el principal desencadenante
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(30 %), pero también pueden provocarlas el estrés, los cambios bruscos de
temperatura, elinsomnio, el dolor o determinados medicamentos (como
algunos antibioticos o relajantes musculares), incluso un mal controlde la
enfermedad:

Elinicio de un cambio en la terapéutica de la enfermedad

"Aungue no existe un tratamiento curativo parala miastenia gravis, existen
diversas opciones de tratamientos que, en muchos pacientes puedenlograrla
remision o la expresion minima de los sintomas, y en al menos en la gran mayoria,
pueden ayudar a controlarlos sintomasy prevenirla progresiondela
enfermedad, lo que ayuda a prevenir la discapacidad a largo plazo asociada a
estaenfermedad. Ademas, algunos tratamientos pueden ser mas efectivos en
las primeras etapas de la enfermedad”, comenta el Dr. Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

Aun asi,entreun10 y un15% de los pacientes no responden adecuadamente a
los tratamientos farmacoldgicos para la miastenia gravis. Estos pacientes, que
experimentan sintomas no controlados o efectos secundarios no deseados,
puedenllegarasufriruna discapacidad significativay hospitalizaciones
recurrentes, conunatasa de mortalidad aproximada del 2%. Y esenellos
donde los tratamientos en desarrollo parala miastenia gravis pueden jugarun
papel fundamental.

En2022,la Agencia Europea de Medicamentos aprobo dos nuevos farmacos,
en concreto dos anticuerpos monoclonales, que han ampliado el abordaje
terapéutico de la miastenia gravis. La aparicion de estos dos nuevos
tratamientos llevo al Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de
la SEN a elaborarun documento de consenso conrecomendaciones para el
tratamiento de la miastenia.

"El abordaje terapéutico de la miastenia gravis debe serindividualizado y
depende de factores como laedad, la gravedady el ritmo de progresionde la
enfermedad. Pero, engeneral, los pacientes con miastenia gravis tienenun
buen prondsticoy enlaactualidad no venreducida su esperanza de vida. Sin
embargo, conlos tratamientos de los que disponiamos, su enfermedad

6 de9 02/06/2025, 15:30



Caminar, hablar o respirar: asi afecta la miastenia gravis https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250602/miastenia-gravis-e...

fluctuard alolargo deltiempo conremisionesy exacerbacionesy lamayoria
necesitara un tratamiento farmacoldgico alargo plazo”, comentael Dr.
Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

"Lallegada de estos dos nuevos farmacos suponen el inicio de uncambio enla
terapéutica delaenfermedad. Esperamos, ademas, que en un futuro cercano
se aprueben nuevas moléculas cuya eficacia sea alin mayory que, ademas,
ayuden a evitar los fallecimientos que aun se producen porlas crisis
miasténicas”, concluye Rodriguez de Rivera.
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