La Miastenia es una afecciéon neuromuscular’, poco frecuente y cronica.
Existen dos tipos de Miastenia:

La Miastenia Autoinmune en la que el propio sistema inmunoldgico

del cuerpo ataca, por error, a la conexién entre los nervios y los musculos?
vy la Miastenia Congénita, en la que las personas afectadas carecen

de anticuerpos anti-receptores de acetilcolina3.

Ambos tipos se caracterizan por debilidad y fatiga rapida de cualquiera
de los musculos voluntarios#, cursa con brotes de mejoria y
empeoramiento, pudiendo llegar a afectar la calidad de vida las personas
con Miastenia.

Se estima que cerca de 15.000 personas en Espafia padecen esta
afeccion. Puede desarrollarse a cualquier edad. Los estudios
epidemioldgicos sefalan para las mujeres una incidencia bimodal, con
un pico entre los 20-40 anos y otro entre los 60-80 anos, mientras que en
los varones predomina en edades avanzadas con un incremento
sostenido desde los 60 anos. Entre un 10y un 20% de los casos
diagnosticados son infantiles®.

La Miastenia afecta mas a mujeres que a hombresé.

el 62% son MUJERES
y el 38% son HOMBRES

En la mayoria de los casos, el primer sintoma perceptible es la debilidad
en los musculos oculares; en otros, la dificultad para tragar o para hablar
pueden ser los primeros sintomas; y en los casos mas severos,

la patologfa afecta a casi todos los grupos musculares, incluyendo

a aguellos involucrados en la respiracion.

Se calcula que en mas del 70% de los casos, la patologia se inicia con
afeccion de la musculatura ocular y en un 20% continua afectando
exclusivamente a los ojos. Pero en el 80% de los casos restantes,
termina afectando a otros grupos musculares®.

Musculos de los ojos
» Caida de uno o ambos parpados (ptosis)
» Vision doble (diplopia)*®

Musculos de la cara y de la garganta*4
» Deterioro del habla
» Dificultad para tragar
» Afectacion de la masticacion
» Cambio de las expresiones faciales

Musculos del cuello y de las extremidades

¢Qué tratamiento hay para la Miastenia?

En la actualidad, no existe una cura para la Miastenia’. Hay algunas
opciones disponibles para controlar y mejorar los sintomas de Miastenia.
Sin embargo, hoy en dia se encuentran en fase de desarrollo distintos
tratamientos para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

La informacion contenida en este material tiene caracter educativo y no pretende sustituir
el consejo médico. Ante cualquier duda, no deje de consultar con su profesional sanitario.
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Las personas con Miastenia senalan que dependen, en gran medida,
de la familia y de otros cuidadores.

Vivir con Sintomas fluctuantes e impredecibles8

1. Vivir con sintomas variables e impredecibles. “Cada paciente sufrira
de una debilidad muscular, pero la dificultad reside en que, es tan
inestable, que sera mas dificil convivir con la variaciéon, que con la
debilidad muscular en si”.

2. Un estado constante de adaptacion, continuas valoraciones

y sacrificios en todos los aspectos de tu vida. ‘Lo sientes desde

el momento en que te levantas y tienes que ajustar tu rutina y la
expectativa. Vivo dia a dia, en esos malos dias, necesitas priorizar

las actividades mas importantes, o lo mas basico, y tratar de trabajar
con tu medicacion.”

3. Inercia en el tratamiento, a menudo resulta en un tratamiento
deficiente. "“Si, si no sabes que algo va a funcionar y no funciona, sientes
gue has perdido 6 meses, lo que es muy frustrante.”

4. Un sentido de desconexién con el profesional sanitario. “El puede
pensar que estoy en remision, pero tomo 20-30 mg de prednisona
y tengo todos estos efectos secundarios. No es un control valido."

5. Sentimientos de ansiedad, frustracion, culpa, ira, soledad
y depresiéon. “Recuerdo cuando no podia salir a cenar con amigos o ir
al teatro porque estaba agotada. Me pasé toda la noche llorando.”
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