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Día Contra la Miastenia Gravis /

Una mujer con fatiga Freepik

La miastenia gravis es una enfermedad neuromuscular autoinmune crónica que afecta a aproximadamente 20
personas por cada 100.000 habitantes. Una enfermedad rara que se debe a una alteración en la transmisión del
impulso nervioso a los músculos, lo que provoca que los músculos no reciban el estímulo necesario para
realizar la contracción muscular. Esta alteración es causada por la producción de anticuerpos que atacan a los
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receptores nicotínicos de acetilcolina en la unión neuromuscular.

En el Día Mundial de la Miastenia Gravis se pretende dar a conocer esta enfermedad y promover la
investigación y el acceso al tratamiento. Según la Sociedad Española de Neurología, en nuestro país, la
prevalencia es de 0,5-20,4 pacientes/100.000 habitantes y la incidencia de 0,3 casos/100.000 habitantes. En
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02.06.2023 - 13:00

Este viernes, 2 de junio, se celebra el Día Nacional contra la Miastenia
Gravis, una enfermedad neuromuscular crónica y  que afecta a
la conexión entre los nervios y los músculos, alterando su funcionamiento.
Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), más de 15.000
personas en España padecen esta enfermedad. Cada año se confirman 700
casos nuevos, que generalmente se diagnostica en mujeres de 40 años y en
hombres mayores de 60 años.

En todo caso, la miastenia puede afectar a personas de cualquier edad ya que, por
ejemplo, en un 10-15% de los casos la enfermedad se inicia en la edad infantil y
juvenil. Los síntomas son fatigibilidad y la debilidad muscular que, generalmente
son más intensos hacia el final del día y mejoran con el descanso. Sin embargo,
con esta enfermedad “no hay dos diagnósticos iguales, ni dos pacientes
iguales, ni dos tratamientos iguales".

Son palabras de Bienvenida, afectada de esta enfermedad desde 2015. Ella es la
viva historia de que esta enfermedad, aunque sea la “patología buenas de las
enfermedades neuromusculares”, puede cambiar tu vida de un día para otro.
En su caso, comenzó en verano, un día antes de irse de vacaciones con su familia
y no fue ella quien percibió que le ocurría algo.

“La noche anterior antes de marchar, me desperté porque notaba que me estaba
atragantando y me faltaba aire, pero no le di importancia. Pero, cuando
estábamos en el destino, mandamos fotos por WhatsApp a la familia y me decían:
‘Pero Bienve, por qué no sonríes’ y yo estaba sonriendo. Después empecé a tener
problemas con la comida porque se me  estancaba en la boca. Mi familia
terminaba de comer pero yo aun estaba por el primer plato”, cuenta a

Es común que los primeros síntomas
aparezcan en un solo grupo muscular,
aunque también se pueden ver
comprometidos otros grupos
musculares como los de la cara, cuello,
brazos y piernas
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Tras varias citas al médico, otros síntomas y el descarte de un , el
diagnostico que recibió fue . “Ellos lo que veían a una mujer de 43 años
estresada. Me mandaron medicación pero yo no me las tomaba. Llega el día de
Halloween y en un evento, mi marido me notó ebria, pero yo no había bebido.
Estuve entonces, varios meses con distintos síntomas: no podía comer, no me
notaba la cara… En poco tiempo había perdido siete kilos, pero hasta febrero no
recibí el diagnostico definitivo”.

Aunque no sintió miedo al escuchar la palabra “miastenia”, la enfermedad ha
condicionado muchas partes de su vida. Tal y como explica, “yo estuve ocho
meses que no puedo hacerle la cena a mis hijas porque yo llegaba muy
cansada y no tenía fuerzas ni para respirar y se formó el hábito de que fuera así.
Además, yo no podía seguir con mi empleo. Antes era una mujer a la que no
le gustaba ir al médico y ahora paso gran parte de mi tiempo ahí”.

La realidad es que los síntomas pueden ser muy variados. Es común que los
primeros síntomas aparezcan en un solo grupo muscular, aunque también se
pueden ver comprometidos otros grupos musculares como los de la cara, cuello,
brazos y piernas. Por lo tanto, experimentar caída de los párpados, visión doble,
cambios en la voz o habla, dificultades para realizar movimientos faciales y para la
masticación o la deglución, dificultad para respirar y debilidad de cuello, brazos y
piernas, son las consecuencias más habituales de padecer esta enfermedad.

Asimismo, la miastenia gravis es una  y su impacto puede
variar con el tiempo. Bienve ha visto como su enfermedad ha evolucionado, pero
aunque ella en un principio no quería admitir que estaba enferma, su salud ya no
ha permitido que lo negara más tiempo. “Es una enfermedad que tienes que
adaptarte. Yo voy hacia abajo y el neurólogo me lo está notando. Aun así,
considero que he sido una privilegiada porque tengo un neurólogo que me
entiende y me comprende”, detalla.

AUMENTO DE CASOS EN EUROPA

Según detallan desde la SEN, en los últimos años, se ha observado una
tendencia creciente en el número de casos diagnosticados en Europa,
sobre todo a expensas de una incidencia más elevada en personas mayores de 50

"Yo voy hacia abajo y el neurólogo me
lo está notando. Aun así, considero que
he sido una privilegiada porque tengo
un neurólogo que me entiende y me
comprende"

La miastenia gravis en primera persona https://www.consalud.es/pacientes/dias-mundiales/miastenia-gravis-en...

3 de 11 05/06/2023, 13:34



años. De hecho, en España, el 60% de los casos que se diagnostican cada año ya
corresponden a personas de entre 60 y 65 años.

“Estamos observando que tanto la incidencia como la prevalencia de la miastenia
gravis ha aumentado de forma constante en las últimas décadas. Detrás
de este aumento, que sobre todo se ha observado en personas mayores,
posiblemente estén implicados aspectos como la mejora en el diagnóstico o el
aumento de la expectativa de vida de la población”, señala el Dr. Francisco
Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de la SEEN.
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Recomendado por

La semana pasada no acudí a mi cita semanal contigo a través de esta columna. ¿La

razón?, una migraña insoportable me mantuvo lejos de las pantallas y las

personas convirtiéndome en un ser asocial y gruñón.

Ya ha pasado y esta vez me ha recordado dos cosas importantes: somos prescindibles –mi

ausencia no provocó una avalancha de preocupación– y, más significativo aún, no hay

solución efectiva para este mal.

Según la Sociedad Española de Neurología, la migraña nos importuna –por decirlo

suave– a más de 5 millones de personas en el país; estamos hablando de un

12-14% de la población. Estos números la califican como la enfermedad neurológica más

prevalente en España.

Si nos vamos a las estadísticas globales, la Organización Mundial de la Salud calcula que

alrededor de mil millones de personas sufren de migraña en todo el mundo. Es decir, el

14 % de los habitantes de la Tierra las sufrimos.
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A pesar de que, remarco, los científicos de este campo no han encontrado una cura para

las migrañas, es cierto que se ha mejorado en el tratamiento de los síntomas. De hecho,

puedo constatar que los afectados hemos asistido a más avances en el tratamiento de la

migraña en los últimos 3 años que en los 30 anteriores.

Los avances, aunque no siempre disponibles, incluyen nuevos fármacos y novedosos

sistemas de administración; hablo de aerosoles nasales e inyecciones que pueden

funcionar mejor y tienen menos efectos secundarios que los antiguos medicamentos

contra la migraña.

Algunos de estos medicamentos para tratar los síntomas –y nunca curar la enfermedad–

son capaces de mejorarnos la calidad de vida durante esos días, incluso si nos sometemos

a ellos entre 2 y 4 horas después del ataque. Teniendo en cuenta que la mayoría de los

tratamientos antiguos solo funcionaban si se aplicaban en los primeros 30 minutos de

aparición de los síntomas, estamos frente a un avance gigante. 

No obstante a las novedades que os he comentado, la farmacología de los nuevos

medicamentos sigue incluyendo un número importante de efectos secundarios adversos.

Sí, para evitar el molesto dolor, en ocasiones hay que sufrir: mareos, fatiga, hormigueo,

entumecimiento de la piel, náuseas, somnolencia, sequedad en la boca, algún efecto sobre

el aparato digestivo y un etcétera algo extenso.

En este apartado también hemos asistido a algunos progresos Entre los medicamentos

¿Dientes torcidos? ¡Los dentistas no quieren que conozcas este truco!
blogdelosdientes.com
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En este apartado también hemos asistido a algunos progresos. Entre los medicamentos

profilácticos, diseñados para impedir que se inicie el ataque de migraña, destaco unos

anticuerpos monoclonales inyectables llamados erenumab (Aimovig),

fremanezumab (Ajovy) y galcanezumab (Emgality).

En otra cuerda, todo parece indicar que algunos cambios en el estilo de vida son

recomendables para prevenir las crisis. En este sentido se nos exhorta a tener rutinas

naturales y bien establecidas: empezando por el sueño de calidad de unas 7 u 8 horas

diarias, pasando por la alimentación regular y terminando por el ejercicio físico, de ser

posible, a diario. 

Centrándonos en la nutrición y a pesar de que no está del todo bien demostrado, los

alimentos que se consideran comúnmente desencadenantes de migraña son los lácteos,

en especial el queso, los bocadillos muy salados, las patatas fritas y los alimentos con

altos niveles de nitratos como los jamones y los embutidos.

Aparentemente, el alto contenido de azúcares añadidos, aminoácidos y grasas pueden

causar irritación en el sistema nervioso y desequilibrios hormonales que facilitan la

aparición de las crisis de migrañas.

En cuanto al ejercicio físico, mantenerse activo, fundamentalmente si es al aire libre,

ayuda a regular los ritmos de sueño y alimentación, lo cual influye positivamente en la

prevención de las migrañas.

A estas alturas del siglo XXI ya todos conocemos el uso en estética que tiene este caro

fármaco. De cualquier manera, siempre es conveniente recordar que al inyectar bótox

se inocula una toxina para impedir, temporalmente, el movimiento de un músculo y,

con ello, suavizar las arrugas del tejido donde se ha aplicado.

Su uso en neurología ya cuenta con algo más de una década de experiencia. Los médicos

inyectan bótox en unos 31 puntos de la cabeza y el cuello para aliviar los dolores de

cabeza de 15 o más días al mes, lo que se denomina migraña crónica.  De esta manera, se

impide la tensión de los músculos locales y el paciente queda liberado de las migrañas

durante los próximos tres meses. ¡No todo es estética en el mundo del bótox!

Aquí poca o ninguna. La sociedad, a pesar de que muchos de sus miembros lo sufren,

aún no ha sido capaz de mostrar sensibilidad con los afectados de un mal que
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(https://www.pacientesenbuenasmanos.com/wp-content/uploads/2023/06/miastenia-

gravis.jpg)Redacción, 02-06-2023.- La miastenia gravis es una enfermedad

neuromuscular crónica y autoinmune que afecta a la conexión entre los nervios y

los músculos, alterando su funcionamiento.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN) más de 15.000 personas

en España padecen esta enfermedad.

Cada año se diagnostican en España unos 700 nuevos casos de esta enfermedad

que generalmente se diagnostica en mujeres menores de 40 años y en hombres

mayores de 60 años. En todo caso, la miastenia puede afectar a personas de cualquier

edad ya que, por ejemplo, en un 10-15% de los casos la enfermedad se inicia en la

edad infantil y juvenil, según la SEN.

(https://www.pacientesenbuenasmanos.com)
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[”Adiós a la migraña” se puede adquirir, en formato digital, en Bajalibros clickeando acá.]

Con el paso del tiempo, la medicina se ha encargado de catalogar e identificar las patologías que pueden llegar a afectar el desarrollo normal de las vidas de las personas, aquellas con las que es posible llegar a convivir y esas que pueden ser potencialmente mortales. Hay enfermedades que, en
apariencia, pueden resultar inofensivas, pero de igual manera complican la cotidianidad de quien las padece.

Este es el caso de las cefaleas, uno de los trastornos más habituales del sistema nervioso que se presenta en más de la mitad de la población mundial. Todos, en algún momento de nuestras vidas, hemos experimentado un dolor de cabeza. Fuertes, suaves, con vómitos o fotosensibilidad. En cada persona
se manifiestan de maneras distintas, pero los síntomas suelen ser siempre los mismos.

Le puede interesar: Lo que necesitamos para liderar es mirar hacia adelante: así liberan los grandes líderes del mundo las grandezas de los demás

Se han detectado más de cincuenta tipos de cefaleas, todas con causas distintas, sus propias formas e intensidades. Algunas de estas variantes, como la migraña, pueden llegar a incapacitar a una persona durante todo un día o varios.

En su libro “Adiós a la migraña”, el doctor Jesús Porta-Etessam, especialista en neurología y patologías asociadas al sistema nervioso, llama la atención sobre este asunto y profundiza en la importancia de conocer, identificar y darle su lugar a estos dolores que tan frecuentemente nos habitan.

Son cerca de 272 páginas las que componen este libro en el que los lectores encontrarán una serie de claves que les permitirán enfrentarse con mayor información a estos dolores y así mejorar su calidad de vida. Cada una de estas claves ayudará a que, al fin, tengamos un poco de luz sobre estos asuntos
que nos afectan a diario y sobre el que siguen habiendo tantas incógnitas.

Le puede interesar: La clave para ser feliz está en nosotros: el español Curro Cañete y su método para alcanzar la felicidad

Porta-Etessam explica de manera clara, apoyado en un lenguaje sencillo y cercano a cualquiera, las consecuencias que puede llegar a tener una migraña en la vida de alguien. Es una de las condiciones neurológicas más frecuentes. Quienes la padecen, usualmente, han tenido que verse enfrentados,
también, a otro tipo de síntomas que restringen el curso normal de su cotidianidad.

“Adiós a la migraña”, según ha explicado su autor, no es un libro más de autoayuda, pues tiene un riguroso proceso de investigación científica detrás. Se trata de un libro dirigido a aquellas personas con interés en comprender de dónde vienen los dolores de cabeza, qué hacer para lidiar con ellos y
cómo identificarlos. Es importante que se conozca cómo se dan, qué son neurológicamente y los aspectos genéticos y de la fisiopatología que los comprometen, especialmente a la migraña.

Los lectores conocerán su historia, cómo ha influido en el arte, por qué se produce, cuáles son los síntomas, de dónde surge la incapacidad, el sufrimiento y cuáles son los tratamientos que tenemos actualmente, así como los que vienen en camino. “Adiós a la migraña”, sin embargo, no solo se centra en
este. Hay varios capítulos del libro que exploran otras cefaleas y permiten trazar un panorama alrededor de lo que hemos venido a llamar como dolor de cabeza.

Le puede interesar: Un viaje al autoconocimiento para descubrirse y transformarse, el nuevo libro de Borja Vilaseca

“La cefalea es simplemente un dolor de cabeza que se puede deber a muchísimas causas. De forma habitual, las dividimos en cefaleas primarias, donde el dolor de cabeza es la propia enfermedad, aunque se pueden acompañar de otros síntomas, y cefaleas secundarias, en las que el dolor puede ser el
síntoma de otro proceso distinto. Dentro de estas, las hay más benignas, como puede ser la cefalea por la resaca o la cefalea después de un golpe en la cabeza, o más graves, como la relacionada con un tumor cerebral, que afortunadamente son mucho menos frecuentes”, escribe Porta-Etessam.

El autor recomienda la lectura del libro para cualquier persona, porque en realidad todos nos hemos visto afectados en algún momento por estas cosas, pero lo cierto es que precisa que puede serle de mucha utilidad a aquellas personas para quienes cada cefalea supone una intervención considerable de
sus prácticas cotidianas. La clave, explica, está en conocer para entender.

Sobre el autor, Dr. Jesús Porta-Etessam

Licenciado en Medicina y Cirugía por la Universidad Complutense de Madrid, especialista de Neurología, cuenta con una diplomatura en Alteración Cognitiva en el Anciano, Neurobiología y neurociencias y doctorado en Medicina por la Universidad Complutense de Madrid.
Es experto en cefaleas y neurooftalmología, referente en infiltración con toxina botulínica craneofacial y punción suboccipital.
Compagina su labor médica con la docencia, como profesor asociado de la Universidad Complutense de Madrid y tutor de residentes en el Hospital Clínico San Carlos, con la de editor jefe del Journal of Neurology and Neuroscience. Además, es vicepresidente de la Sociedad Española de
Neurología.
Actualmente, es jefe de sección en su especialidad en la Clínica Santa Elena y en el Hospital Clínico San Carlos.
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ENFERMEDADES

LAURA MIYARA

LA VOZ DE LA SALUD

Carolina Fita padece miastenia gravis. MONICA IRAGO

La enfermedad autoinmune ataca a los nervios causando síntomas como
parálisis muscular, fatiga o problemas de visión

PUBLICIDAD
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02 jun 2023 . Actualizado a las 17:00 h.

arolina Gabriela Fita Onuz es argentina, tiene 47 años y una vida dividida en

dos capítulos. El primero llega más o menos hasta el año 1999, cuando

comenzó con unos síntomas inespecíficos y extraños. Por aquel entonces, vivía en

Buenos Aires, donde estudiaba y trabajaba. Era una joven de 24 años como

cualquier otra. Y entonces un episodio lo cambió todo. El segundo capítulo, al que

llegó a través de la enfermedad, es el capítulo del amor, que la trajo a vivir a

Galicia. Pero para llegar al presente hay que empezar por el inicio.

«El primer síntoma fue que se me cayó un párpado y no lo podía levantar»,

recuerda Carolina. «Después, levantarme me resultaba tremendamente cansado,

no podía ni peinarme. Era como si hubiese corrido una maratón. Cada vez estaba

peor. Así, durante meses. Después, empecé a tener la voz gangosa y a ver doble.

Tenía diplopía». Carolina aún no lo sabía, pero tenía miastenia gravis. Una

enfermedad autoinmune rara, caracterizada por la debilidad muscular. En el Día

Mundial de la Lucha contra la Miastenia Gravis, ella cuenta cómo ha llegado

hasta aquí.

Comentar ꞏ 0
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La miastenia gravis (MG) es una enfermedad neuromuscular de etiología

autoinmune, causada por un problema en la comunicación entre los nervios y los

músculos. Esta dificultad de la comunicación está mediada por anticuerpos frente

a las proteínas localizadas en la membrana post-sináptica de la placa motora. En

otras palabras, los anticuerpos atacan a los impulsos nerviosos que indican a los

músculos voluntarios que se tienen que mover. Esto se traduce en síntomas como

la fatiga y la debilidad de la musculatura voluntaria.

La MG es una enfermedad poco frecuente, que afecta a unas 15.000 personas en

España. Cada año se diagnostican 700 nuevos casos. Suele presentarse con un

pico entre los 15 y los 35 años de edad, en el que hay episodios como los que

sufrió Carolina en su juventud. El segundo pico se da, frecuentemente, en

pacientes mayores de 60 años. Como informan desde la Asociación Miastenia de

España (Ames), la incidencia en el segmento de pacientes mayores de 50 está

aumentando en toda Europa. Según la Sociedad Española de Neurología (SEN), el

retraso en el diagnóstico de la miastenia gravis puede ser de hasta tres años.

Cuando empezó con la parálisis del párpado, Carolina fue a consulta de

oftalmología para una revisión. Pero no le encontraron nada relacionado con el ojo.

Los síntomas siguientes fueron atendidos con una sucesión de pruebas y consultas

médicas que no concluían en una respuesta. Estaba cada vez peor. «Me derivaron

al psiquiatra, porque pensaron que estaba somatizando algo. La verdad, fue

desesperante», recuerda.

Finalmente, alguien dio en la tecla. «Por casualidad, un conocido me recomendó

un neurólogo muy reputado, que, sin saberlo yo, era especialista en miastenia

gravis. Fuimos con él, me revisó y me dio una medicación que se llama Tensilón,

que se pone para diagnosticar la enfermedad. Si la tienes, con la medicación te

pones mejor. Entonces, me dieron el Tensilón y fue como quitarme un peso muerto,

me volvió toda la fuerza que no tenía. Con una analítica, confirmaron que tenía un

anticuerpo que lo que hace es meterse entre el nervio y el músculo. Es como si el

sistema inmunitario trabajara en contra de ti. Eso provoca todos los síntomas y
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episodios», explica Carolina.

Así comenzó su camino. Tuvo varios ingresos por la fatiga muscular que le impedía

moverse. «Los primeros años fueron muy complicados. Tú quieres que tu cuerpo te

siga, pero no te hace caso. Entonces, por ejemplo, me levantaba a la mañana y no

podía moverme. Era un flan, mi cuerpo no se movía. Los de Urgencias querían

intubarme y yo les decía que respiraba bien, pero que no podía moverme», dice.

Carolina Fita posa para La Voz de la Salud en O Grove. MONICA IRAGO

Tras una época de ingresos en la UCI, finalmente, Carolina hizo un cambio en su

mentalidad que le permitió afrontar el carácter crónico de la enfermedad. «Hice un

clic. El médico me decía: "Tienes que darte cuenta de que tu cuerpo no siempre te

va a seguir". En la UCI me di cuenta de que hay que ir un día a la vez y que el

objetivo no es ganarle a la enfermedad, es convivir con ella», explica.

Los primeros años con la miastenia fueron duros, pese a que la medicación

inmunosupresora fue haciendo efecto. «Después de eso vino la operación del

timo, que es una glándula que está debajo del tórax. Allí es donde puede

producirse ese anticuerpo que molesta. Te operan y te sacan la glándula. Si bien

no es 100 % seguro que la causa sea esa, se tiene que hacer para asegurarse de

que no haya ningún cúmulo de reproducción de ese anticuerpo. En mi caso, eso
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sucedió en el segundo año. Primero se empieza con medicación y ven cómo vas.

Pero cada paciente es un copo de nieve, cada uno es diferente», dice Carolina.

«Fueron años muy complicados, era como una montaña rusa. Tenía días más o

menos estables, entraba a Urgencias por problemas de deglución. Al no ser una

enfermedad que se conoce, los médicos no saben lo que puede pasar. La última

vez que entré por Urgencias, pensé que moría. Porque respiraba y el corazón

funcionaba porque no son músculos voluntarios. Pero el resto no funcionaba.

Tuvieron que ponerme una sonda para comer. Pero con el paso de los años, con

una medicación inmunodepresora, fui mejorando», cuenta.

Fue mucho el trabajo interno que Carolina tuvo que hacer para aceptar que iba a

vivir con una enfermedad impredecible y crónica, que le podía causar episodios de

incapacidad en cualquier momento. Una parte decisiva de ese proceso fue, para

ella, la búsqueda de otros pacientes que estuvieran en la misma situación. Aquí, la

palabra «decisivo» fue escogida con cuidado: conocer a otros transformó la vida de

Carolina para siempre.

Cuando se estabilizó gracias a la medicación y al tratamiento, Carolina puso manos

a la obra. «Empecé a buscar información de otros países. Me metí en un foro

español buscando a ver si había algún otro tratamiento. En el foro me puse a

hablar con Arximiro, un chico de Galicia. Empecé a hablar con él sobre el día a día.

Él tiene otra variedad de la miastenia, que es la miastenia congénita. Nació con la

enfermedad», cuenta.

«Nos hicimos amigos, hablamos un montón y, cuando estuve mejor, pensé: "Tengo

una prima en España, voy a ir a visitarla y de paso, a verlo". Nos conocimos y al

final nos enamoramos. Estuvimos cuatro años así, en sus vacaciones, él iba a

Argentina, y yo en las mías venía aquí. Al final, después de años yendo y viniendo,

teníamos que tomar una decisión. Yo tenía mi vida ordenada allí, pero teníamos

que decidir: o voy yo para allí o vienes tú aquí», recuerda.

CINTHYA MARTINEZ
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«Empezamos a ver los pros y contras de cada país. Entre las cosas que me

hicieron decidir venir aquí estaba la seguridad social. Yo soy muy cuadriculada, no

quería saber nada de cambiar. Pero dije: "Mira, después de haber vivido lo que he

vivido, sé que puede salir mal. Si sale mal, vuelvo" y poco más. Hace más de 15

años que nos conocemos y yo estoy en Galicia desde el 2011», dice Carolina, que

hoy está felizmente casada, vive en O Grove y habla gallego sin acento.

Este amor fue inesperado y cambió la perspectiva de Carolina respecto de la vida.

«Fue lo que menos pensaba. Ni se me ocurría estar buscando a alguien, era algo a

lo que ya había renunciado, porque tenía una enfermedad rara y pensaba que

sería muy complicado. Lo que buscaba era información. Y la cosa derivó en esta

vida que tengo ahora. No doy gracias por la enfermedad ni mucho menos, al

contrario; sé que es una compañera de viaje a la que tengo que estar atenta,

porque mañana no sé qué puede pasar. Pero ahora sé que no me limita en

disfrutar de la vida», dice.

Convivir con una enfermedad que debilita en gran medida los músculos es un

desafío de adaptación y de escucha al cuerpo. «En mi caso, lo bueno es que la

enfermedad fue evolucionando muy bien. Pero sé que no puedo hacer cualquier

cosa. Por ejemplo, yo tocaba el cello y ahora no puedo hacerlo porque no tengo

fuerza para hacer presión. Pero encontré la zanfona, que es un instrumento

parecido y no cuesta tocar las teclas. Hay cosas que tienes que modificar. Yo no

puedo ir a clases de gimnasia, porque movimientos repetitivos de fuerza no puedo

hacer. Entonces voy a pilates o a nadar», dice.

Lo peor de todo es, sin dudas, la fatiga crónica muscular. Así lo explica Carolina:

«El impulso nervioso no va a los músculos y la debilidad muscular es absoluta,

porque yo iba por la calle y me caía. Mueves los dedos tres veces y se te caen las

cosas de la mano. El cuello no te sostiene. Todos los músculos voluntarios no te

funcionan. El cerebro envía la orden, pero está el anticuerpo ahí bloqueando,

LAURA MIYARA
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luchando en contra de esa transmisión. Entonces, la debilidad muscular genera

problemas respiratorios, de deglución, párpados que no están del todo

levantados. No tienes fuerza ni para levantar los brazos y peinarte, o cosas tan

simples como levantar una pierna para meterte en la bañera o salir de un coche.

Cuando empecé a mejorar, subía al bus al principio acompañada de mi madre,

porque no sabía si iba a poder subirme o no. Ella se quedaba para que no me

agobiaba, pero siempre te preguntas eso: ¿podré o no? ¿Las piernas me

aguantarán?».

Como los síntomas aparecen tras períodos de estrés, mantenerlo controlado es

fundamental. «Tienes que tener un equilibrio para no llegar a un extremo. Si estoy

pasada de revoluciones, me da una parálisis y no puedo sonreír del todo, la sonrisa

me queda a medias. Sé que ese punto es cuando tengo que levantar el pie del

acelerador», cuenta.

«Cuando tengo que pasar una situación estresante, veo que sigue estando la

enfermedad, a pesar de que tenga una vida normal, tengo que mantener un

equilibrio en mi cuidado físico, en la medicación, porque estoy inmunodeprimida,

tengo que tener cuidado con el peso. Pero nunca me perjudicó en cuanto a decir:

"Pobre de mí, que tengo esto, aquí me quedo". No tengo esa personalidad. Por eso

me costó tanto ver que el cuerpo no me seguía. Tuve que aprender a tomar las

cosas con otra filosofía, vivir un día a la vez, que con eso llega», reflexiona

Carolina.

El tratamiento es un pilar para mantener la calidad de vida de pacientes como

Carolina. En este sentido, es importante tener en cuenta las posibilidades de

acceso. Esta es una reivindicación que piden pacientes como Carolina desde la

Asociación de Miastenia de España (Ames). «En una época tenía que ir al fisio,

porque hacer ejercicio físico no podía. Y sin embargo, en las enfermedades raras la

seguridad social no cubre fisioterapia. Eso supone un coste muy elevado y

necesario en la mayoría de los casos. Cuando tienes una enfermedad rara crónica

necesitas un equipo para aprender a manejar la situación: psicología, fisio,

nutrición. Y sin embargo, no hay eso que muchas veces es imprescindible»,

señala.

Suscríbete a nuestra newsletter
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La miastenia gravis, una enfermedad
neuromuscular que crece entre los
mayores de 50

Jue Jun 1 , 2023

3–4 minutos

Madrid, 1 jun. La miastenia gravis, una enfermedad

neuromuscular crónica que causa debilidad progresiva en los

músculos y debuta con la caída del párpado, está aumentado

considerablemente en España entre la población de más de 50

años, debido a la mejora del diagnóstico y a una mayor

expectativa de vida.

Así lo constata, con motivo del día nacional contra la miastenia

gravis que se celebra este viernes, el coordinador del grupo de

estudio de enfermedades neuromusculares de la Sociedad

Española de Neurología (SEN), Francisco Javier Rodríguez,

que subraya que, pese a esta mejora en la detección, los

diagnósticos tardan en llegar una media de tres años.

En España más de 15.000 personas padecen esta enfermedad

infradiagnosticada que también se da en niños y adolescentes,

que suponen el 15% de los afectados aunque el 60% de los

casos corresponden a personas entre 60 y 65 años. Los

mayores retrasos diagnósticos se dan en los dos extremos, en

los casos de inicio temprano y en los tardíos.

En todo caso, y según el experto de la SEN, la miastenia afecta
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a personas de cualquier edad aunque es más frecuente

diagnosticarla en mujeres menores de 40 y en hombres

mayores de 60 años.

Los síntomas principales son la fatiga muscular que en el 70%

de los casos debuta en la musculatura ocular, con caída de

párpados y visión doble aunque también se ven comprometidos

otros grupos musculares de la cara, cuello, brazos y piernas.

Cada año se diagnostican en España 700 nuevos casos por lo

que se considera una enfermedad rara aunque desde la SEN

sostienen que hay muchos más pacientes con la patología

oculta, sin diagnosticar.

El coordinador del grupo de estudio de la SEN explica que la

discapacidad que causa la miastenia varía mucho de una

persona a otra, ya que es una enfermedad que puede fluctuar,

incluso con remisión permanente o transitoria.

Según este experto, aunque el 8,5% de los pacientes con

miastenia gravis son fármaco resistentes, sobre todo las

mujeres y pacientes con debut temprano, el tratamiento

disponible es efectivo y hace que un 90% alcance una mejoría

en la enfermedad.

Y hasta un 70% de los enfermos que siguen el tratamiento

pueden llevar una vida normal o casi normal.

No obstante, desde la SEN recuerdan que es una enfermedad

con un alto riesgo de exacerbaciones y un 9% de los afectados

experimenta un aumento transitorio de la gravedad de los

síntomas por lo que la hospitalización y la atención en

urgencias en España sigue siendo muy elevada.EFE
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Al respecto, la Sociedad Española de Periodoncia y Osteointegración (SEPA) y la Sociedad Española de Neurología (SEN)

acaban de presentar un informe en el que se recogen los últimos datos y se detallan una serie de recomendaciones prácticas

que, con base en la evidencia, deben aplicarse en las clínicas dentales y en las consultas de neurología.
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“La principal conclusión extraída de este informe científico es que los pacientes con periodontitis tienen casi el doble y el triple

de riesgo de sufrir enfermedad de Alzheimer e ictus isquémico, respectivamente”, afirmó Dr. Yago Leira, periodoncista y

coordinador del grupo de trabajo del informe.

Mayor riesgo de ictus y enfermedad de Alzheimer a causa de la periodontitis 

En el caso del ictus isquémico, los datos del informe revelan que las personas con periodontitis tienen un riesgo 2,8 veces

mayor, mientras que las evidencias disponibles en relación con el ictus hemorrágico son inconsistentes.

Frente al impacto de esta patología dental en la evolución de la enfermedad cardiovascular, algunos estudios apuntan a que las

personas que ya han sufrido un ictus isquémico y tienen un diagnóstico confirmado de periodontitis presentan un riesgo mayor

de padecer un evento vascular recurrente y mayor déficit neurológico.

En cuanto a la relación con la enfermedad de Alzheimer, metanálisis de estudios epidemiológicos demuestran que la

periodontitis se asocia a un riesgo 1,7 veces mayor de este tipo de demencia y también que este riesgo aumenta de forma

significativa en los pacientes que presentan formas más graves de periodontitis.

Asimismo, algunos estudios sugieren que el riesgo de sufrir periodontitis en personas con demencia o deterioro neurocognitivo

es mayor y, en la misma línea, otros trabajos apuntan a que los individuos con periodontitis obtienen peores resultados en

diferentes pruebas neuropsicológicas para evaluar la función cognitiva.
×
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Múltiples procesos biológicos vinculados a la periodontitis 

"En el informe se concluye que la respuesta sistémica inmunoinflamatoria crónica de bajo grado, debido al paso a la circulación

sanguínea tanto de bacterias y sus endotoxinas como de mediadores proinflamatorios, contribuirían a diversos procesos

biológicos involucrados en la neurodegeneración y en la isquemia cerebral", indicó el Dr. Leira.

Por su parte, la Dra. Ana Frank, parte de las autoras de este trabajo, explicó que tanto en el caso del ictus como en el del

alzhéimer, parece que el mecanismo biológico predominante sería la exposición mantenida en el tiempo del cerebro a los efectos

promovidos por la infección periodontal.

¿El tratamiento periodontal podría ser una opción preventiva?

Con relación a las evidencias sobre el potencial efecto del tratamiento periodontal como medida de prevención del ictus y la

demencia, el Dr. Leira destacó que existen numerosos estudios poblacionales en los que se ha observado que distintas

intervenciones de salud oral reducen el riesgo de padecer demencia e ictus.

"Sin embargo, actualmente no se dispone de ensayos clínicos aleatorizados diseñados para investigar si el tratamiento

periodontal podría ser una medida de prevención primaria o secundaria de dichas patologías neurológicas", informó.

El informe tiene un enfoque práctico, con el objetivo de incorporar la evidencia a las recomendaciones que deben seguir los

odontólogos en la consulta, especialmente en los pacientes de mayor edad o con factores de riesgo de ictus.

El Dr. Leira señaló que "por una parte, los odontólogos tienen que saber cómo manejar a pacientes que ya han sufrido un ictus,

muchos de ellos polimedicados y que están con ciertos fármacos, como antitrombóticos, que pueden influir negativamente en

algunos procedimientos dentales". 

Por otro lado, todo paciente que acude a la consulta dental y tiene un diagnóstico de periodontitis podría ser cribado para

detectar potenciales factores de riesgo vascular, aunque el diagnóstico final siempre lo tendrá que hacer un especialista médico.

"Por último, los especialistas en odontología tienen que conocer los beneficios sistémicos inflamatorios vasculares que

potencialmente podría tener el tratamiento periodontal como, por ejemplo, en el control metabólico o en la reducción de la

presión arterial", añadió.

En el caso de los pacientes con deterioro cognitivo, los autores del informe recomiendan seguir las siguientes pautas en las

consultas dentales: informar al paciente y a su cuidador sobre la importancia de una adecuada higiene dental y vigilar cualquier

signo de infección o patología dental; tratar el dolor en todo paciente con deterioro cognitivo y problemas dentales; y, en la

medida de lo posible, evitar la sedación y en caso de ser necesaria, recurrir a la mínima dosis eficaz.

Fuente consultada aquí.

Luisa Ochoa

Más noticias de Investigación
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Energía para romper límites en la
miastenia

Bajo el lema ‘Energía para romper límites
en la Miastenia’, hoy viernes, 2 de junio, se
celebra el Día Internacional de la
Miastenia, una efeméride impulsada por la
Asociación de Miastenia de España
(AMES), miembro de Somos Pacientes,
con el objetivo de informar y sensibilizar a
la población sobre la miastenia gravis,
enfermedad neuromuscular autoinmune
de origen desconocido que, caracterizada
por la debilidad y fatiga precoz de los
músculos esqueléticos, afecta, de acuerdo
con los datos de la Sociedad Española de
Neurología (SEN), a cerca de 15.000
personas en nuestro país

Como recuerda la Asociación, “es una enfermedad muy poco visibilizada que en algunos
casos llega a ser invalidante, afectando enormemente a la calidad de vida. Y ante esta
invisibilidad pedimos ser reconocidos y reclamamos una atención especializada y
holística por parte del sistema sanitario que permita obtener un diagnóstico temprano y
certero. Acortar el tiempo de diagnóstico es fundamental y a ello contribuiría que los
médicos de atención primaria reciban formación sobre la miastenia”.

También conocida como la ‘enfermedad del copo de nieve’, al no existir dos pacientes
iguales, la miastenia, a día de hoy carente de cura, es causada por una ruptura en la
comunicación entre los nervios y los músculos, siendo los síntomas más habituales en
su debut los oculares, caso de la caída de párpados o ‘ptosis palpebral’, y la visión
doble o diplopía.

Además, con una incidencia de 20 casos por cada 100.000 habitantes, afecta a
personas de todas las edades –el 10-20% de los casos se diagnostican durante la
infancia–, fundamentalmente entre los 20 y los 40 años en el caso de las mujeres y
entre los 60 y los 70 en el de los varones.

Una dolencia catalogada como enfermedad rara de la que cada año se diagnostican
cerca de 700 nuevos casos, por lo general –en hasta un 60% de las ocasiones–
durante el primer año de presentación de los síntomas. Sin embargo, aún existe retraso
diagnóstico, que en algunos casos puede superar los tres años e impide la aplicación
temprana de tratamientos y de medidas adecuadas con las que muchos pacientes
consiguen retomar su actividad habitual y evitar las crisis en las que se produce
compromiso de la función respiratoria y la capacidad de tragar, con riesgo vital.

Avances e inequidades

Concretamente, y gracias a los avances logrados en la investigación en terapias
inmunosupresoras, el 90% de los pacientes logran una mejoría de su enfermedad y en
un 70% de los casos pueden llevar una vida normal o casi normal. El problema es, por
una parte, que el 8,5% de los pacientes son refractarios, es decir, resistentes a los
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medicamentos y, por otra, que el acceso a los tratamientos no es equitativo,
dependiendo en ocasiones del médico y del lugar de residencia.

Ante esta situación, AMES reclama que “se haga realidad ese término tan de moda de
humanización de la sanidad, y para ello es urgente y necesario la equidad territorial.
Pedimos que todos tengamos acceso a los mismos servicios y tratamientos,
independientemente de la comunidad autónoma o provincia en la que vivamos. Una
equidad territorial que también debe abarcar la discapacidad. El baremo debe ser igual
para todos y que contemple síntomas propios de la miastenia como la fatiga y la visión
borrosa”.

Día Europeo

Junio es el Mes de la Concienciación de la Miastenia Gravis, y a este Día
Internacional se suma, por primera vez, el Día Europeo de Concienciación sobre la
Miastenia, nueva efeméride impulsada por All United for MG, coalición constituida el
pasado febrero por asociaciones de pacientes de siete países –Alemania, Bélgica,
Francia, Grecia, Italia, Polonia, Rumanía y España.

Concretamente, el Día Europeo busca sensibilizar a toda la sociedad sobre esta
enfermedad discapacitante, obtener un mayor reconocimiento y reforzar los derechos
de los afectados para que puedan tener una mejor calidad de vida y una atención más
rápida y cercana.

Para ello, la Coalición celebró ayer un acto
en el Parlamento Europeo en Bruselas
(Bélgica) para reclamar, entre otras
medidas, el refuerzo de la cooperación
transfronteriza para lograr el acceso a los
mismos tratamientos, garantizar el
reconocimiento mutuo de la condición de
persona con discapacidad de los
pacientes en todos los países de la Unión y
promover la creación de centros
especializados en todos los Estados
miembros.

Como destaca la Coalición, “nuestro claro
llamamiento a la acción tiene como
objetivo asegurar que las leyes de la UE
abarquen a la miastenia gravis y que exista una armonización en toda Europa con
respecto a su reconocimiento. Unámonos y continuemos nuestro viaje hacia un futuro
más brillante para todos. ¡Juntos podemos hacer la diferencia!”.

Energía para romper límites

El Día Internacional y Europeo se celebra en nuestro país bajo el lema ‘Energía para
romper límites en la Miastenia’, a la sazón título de la campaña puesta en marcha por
la AMES y UCBCares para visibilizar la enfermedad y promover la empatía con los
afectados mostrando sus limitaciones reales. Y es que la miastenia tiene un impacto
que va mucho más allá de los síntomas visibles, tanto físicos como psíquicos.

Así, el reto de la campaña consiste en sumar soplos de energía para «llenar una
batería con la que los pacientes podrán romper sus límites». Para colaborar con la
iniciativa hazte una foto o vídeo y compártela en tus perfiles en redes sociales con el
hashtag #miasteniavisible.

Raquel Pardo, presidenta de la AMES, concluye que “la importancia de esta campaña
radica en la viralización de este reto que hará que la palabra ‘miastenia’ sea cada vez
más conocida y sepan en qué consiste la enfermedad para que puedan comprenderla,
sobre todo si son del entorno más cercano o futuros profesionales del ámbito
sociosanitario”.

– A día de hoy, la Asociación de Miastenia de España (AMES) ya es miembro
activo de Somos Pacientes. ¿Y la tuya?
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