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RESUMEN

La Miastenia Gravis es una enfermedad crdnica, autoinmune, neuromuscular y rara
desconocida para la mayoria de la poblacion. El objetivo de este trabajo es realizar un
analisis del modo en el que esta enfermedad repercute en la calidad de vida de las

personas que la padecen.

Este analisis se ha realizado con la colaboracién de AMES vy la participacion de 20
personas afectadas por la enfermedad de la comunidad de Castilla y Ledn. Para recopilar
la informacién se han empleado la escala MG-ADL, el cuestionario MG-QOL15 y una
serie de preguntas basadas en las esferas definidas por el Grupo de la OMS sobre calidad
de vida. Esta informacion ha sido recopilada por medio de un formulario y dos

entrevistas con preguntas abiertas.

Los resultados muestran la afectacion concreta a nivel fisico y psicolégico, ademas de
mostrar cémo el ocio y la actividad social se ven reducidos y condicionados por la
Miastenia. El apoyo social y emocional se ponen de manifiesto como un pilar importante

para las personas con esta enfermedad.

Palabras Clave: Miastenia Gravis, Calidad de Vida, AMES, Trabajo Social
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ABSTRACT

Myasthenia Gravis is a rare, chronic, autoimmune, neuromuscular disease unknown to
most of the population. This work aims to carry out an analysis of how this disease

affects the quality of life of the people suffering from it.

This analysis has been carried out with the collaboration of AMES and the participation
of 20 people affected by the disease from the community of “Castilla y Leén”. To collect
the information, the MG-ADL scale, the MG-QOL15 questionnaire and a series of
guestions based on the areas defined by the WHO Group on quality of life were used.
This information has been collected through a form and two interviews with open

questions.

The results show the specific affectation at a physical and psychological level, in addition
to showing how leisure and social activity are reduced and conditioned by Myasthenia.
Social and emotional support are revealed as an important pillar for people with this

disease.

Key Words: Myasthenia Gravis, Quality of Life, AMES, Social Work
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CAPITULO I. INTRODUCCION

La Miastenia Gravis (en adelante MG) es una enfermedad desconocida tanto para la
poblacion general como para muchos profesionales de lo social e incluso de lo sanitario.
Esta enfermedad se produce debido a un fallo en la sinapsis neuromuscular ya que el
impulso nervioso no logra transmitirse con éxito al musculo. El origen de este fallo es

aun desconocido.

En esta enfermedad el diagndstico temprano resulta algo vital ya que existen distintos
tratamientos que ayudan a reducir o eliminar todos los sintomas de la enfermedad. Sin
embargo, al ser una enfermedad rara (en adelante ER) y neuromuscular muchos
profesionales de lo sanitario no conocen esta enfermedad como tal o los sintomas

pueden ser confundidos facilmente con los de otras enfermedades.

Los sintomas de esta enfermedad son, de manera principal, la debilidad muscular y la
fatiga. Esto impide que la persona desarrolle su vida diaria igual que antes de la aparicidn
de la enfermedad. Se presentan problemas para realizar algunas de las actividades
diarias o para desarrollar actividades sociales o de ocio. Las capacidades de la persona
con MG se ven afectadas. Sin embargo, esta afectacion no es continua ya que los
sintomas principales y otros como la visién doble, problemas para respirar, comer y
otros varian a lo largo del tiempo. Esto implica que en una diferencia de horas o minutos

las capacidades se pueden ver mermadas sin razén aparente.

Esta variacion de capacidades, ademas de alterar la vida cotidiana de la persona, tiene
implicaciones a nivel psicoldgico afectando al autoconcepto de la persona o
produciendo sentimientos como la frustracién o ira. De forma mas concreta, a nivel
social, la persona ve reducidas sus posibilidades ya que no puede realizar los mismos
planes de antes. En situaciones esto obliga a la persona a alejarse de su red social o a

que la red social se adapte por completo a las necesidades de la persona con MG.

Desde los afios 90 se han creado distintos cuestionarios especificos para evaluar la
calidad de vida (en adelante CDV) de las personas con MG vy escalas que se pueden
aplicar a los pacientes de MG, aunque no estén especializados en su enfermedad.
Algunas de estas herramientas han sido descritas en este documento y empleadas para

la realizacion de la parte empirica de este trabajo.

Noelia Velasco Alonso
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La Unica visidn que he tenido hasta ahora de la MG ha sido de caracter personal debido
a que uno de mis padres tiene esta enfermedad. He podido observar y vivir el impacto
gue tiene esta enfermedad en la vida de quienes la padecen desde la aparicidon de los
primeros sintomas. Como futura trabajadora social he querido realizar un analisis de
esta situacidn desde mi disciplina profesional ya que los pocos estudios que hay estan

realizados principalmente desde un enfoque sanitario.

1.1. Objetivos

El objetivo principal de este trabajo es analizar la situacion en la que se encuentran las
personas con MG en el contexto de Castilla y Ledn para determinar cdmo esta afecta a

la calidad de vida de este colectivo una vez se diagnostica la enfermedad.
De manera especifica se presentan los siguientes objetivos:

++» Conocer las caracteristicas generales de la enfermedad.

% Conocer el impacto del COVID-19 en las personas con MG.

%+ Analizar cudles son las mayores fuentes de apoyo social de las personas con MG.

+» Conocer cuales son los recursos de ayuda a los que pueden acceder estas
personas.

X/

% Conocer la labor de entidades del tercer sector destinadas a ayudar a este

colectivo.

1.2. Metodologia

Para la busqueda de informacion que compone el Capitulo Il he recurrido
principalmente a bases de datos y plataformas online como Dialnet, ResearchGate,
Science Direct y Google Scholar. De los distintos documentos leidos he seleccionado

aquellos cuyos fragmentos mejor se adaptaban y explicaban la tematica seleccionada.

Para la parte de investigacion he recurrido a una tipologia mixta empleando métodos
tanto cualitativos como cuantitativos. Esto se debe a que de este modo no solo
cuantificaba los resultados, sino que también he podido profundizar en otros aspectos
importantes para asi enriquecer esta parte empirica. Para recopilar toda la informacién

he realizado un cuestionario en Google Forms que todos los participantes tenian que

Noelia Velasco Alonso
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completar y dos entrevistas individualizadas semiestructuradas a dos de las personas

gue han respondido a este cuestionario.

Los datos obtenidos son los siguientes:

X/
L X4

X/
L X4

Datos sociodemograficos de la muestra

Datos sobre la afectacion a nivel fisico de la enfermedad por medio de la escala
MG-ADL (véase tabla 5)

Resultados del cuestionario MG-QOL15 (apartado 2.2.1.3.) cuyos resultados
aparecen reflejados en la tabla 10 de forma sintética.

Respuestas a una serie de preguntas basadas en las esferas y facetas de la CDV

(véase tabla 3)

La puesta en contacto con personas que tuviesen esta enfermedad ha sido realizada por

medio de la Asociacion Miastenia de Espana [AMES]. Ellos aceptaron colaborar vy

mandaron el cuestionario a los socios de Castilla y Ledn.

1.2.1. Consideraciones éticas

En el consentimiento informado que tuvieron que aceptar los participantes antes de

rellenar el formulario se garantizaba la confidencialidad y anonimato de estos. Para ello

los diferentes testimonios se han codificado de la siguiente manera:

7
°e

X/
°

La primera parte del cédigo sera una E (entrevista) o una F (formulario)
dependiendo del medio por el que se haya obtenido esa informacién. Ademas
de la letra se afiadira un nimero. Este nimero muestra la posicidén en la que fue
recibida la informacién

La segunda parte muestra las siglas de la provincia en la que reside el
participante

Por ultimo, se anadird una H o una M dependiendo de si es hombre o mujer de

manera respectiva.

Por ejemplo, si se hubiese hecho la quinta entrevista a un hombre de Avila el cédigo

seria: E5-AV-H

Noelia Velasco Alonso 10
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1.3. Estructura del trabajo

Este trabajo se divide en un total de cinco capitulos. El primer capitulo es este mismo en
el que, como se ha podido observar, aparece la presentacidn e introduccién del trabajo,

los objetivos de este, la metodologia empleada en su realizacidén y su estructuracién

El segundo capitulo se identifica con el marco tedrico. Este estd dividido en tres
subapartados principales en los que se abordan distintas tematicas. El primero trata
sobre la MG describiendo la enfermedad, sus sintomas, tratamiento y la epidemiologia
en nuestro pais. El segundo subapartado trata sobre la CDV, describiendo esta y las
diferentes herramientas para evaluarla en personas con MG. El ultimo de estos habla
del papel del Trabajo Social a la hora de intervenir con esta enfermedad. También se

habla del papel de AMES en relacién con las personas afectadas.

El tercer capitulo consiste en una explicacién mas profunda de la metodologia empleada
para realizar este estudio empirico y en un andlisis de los resultados obtenidos a partir
de este. Este apartado a su vez se divide en cuatro subapartados que son el perfil
sociodemografico de la muestra, la afectacidn fisica de la MG y los resultados obtenidos

de la escala MG-QOL15 y de las preguntas elaboradas por mi.

El cuarto capitulo se corresponde con las conclusiones obtenidas de la realizacién de

este trabajo y la posterior interpretacion de los resultados del mismo

El quinto capitulo contiene el material bibliografico consultado, empleado, citado y

referenciado.

Noelia Velasco Alonso 11
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CAPITULO II. MARCO TEORICO

2.1. Miastenia Gravis

La MG, segun AMES (s.f.), se trata de una ER, autoinmune, neuromuscular de caracter
cronico. Esta se caracteriza por la debilidad de los musculos voluntarios del cuerpo. Esta
debilidad aumenta al realizar ejercicio o actividades cotidianas. El origen de esta
enfermedad se encuentra en la transmisién de los impulsos nerviosos a los musculos ya
gue esta conexidon se encuentra alterada. Si no existiese esta enfermedad el
funcionamiento seria el siguiente: el impulso nervioso al llegar al musculo libera
acetilcolina (neurotransmisor) para activar los receptores de esta y contraer el misculo
deseado. En el caso de la MG, al tratarse de una enfermedad autoinmune, el sistema
inmunolégico crea y envia anticuerpos a los receptores, bloqueando o destruyendo

estos ultimos, impidiendo que el musculo se pueda activar.

Las ER son aquellas que presentan una baja prevalencia en la poblacién. Sin embargo, la
definicién de una enfermedad como rara depende del territorio. En el caso de la
Comunidad Europea son aquellas cuya prevalencia sea inferior a cinco casos por cada
10.000 personas. En Estados Unidos son aquellas que presentan menos de 200.000
casos en todo el pais. Paises como Japdn presentan una concepcién mas restrictiva
teniendo que ser la prevalencia menor a cuatro casos por cada 10.000 habitantes para

considerarse una ER (Posada, 2008)

La MG es considerada una enfermedad autoinmune. Este tipo de enfermedades son
definidas por Rodriguez (2005) como aquellas que se desarrollan cuando el sistema
inmunolégico, destinado a la proteccion del organismo, ataca sin un motivo a sus

érganos, tejidos y células sanas por error.

Las enfermedades neuromusculares, segin Martinez (2015), son una tipologia de
enfermedad que afectan tanto al sistema nervioso como a la musculatura de la persona
afectada. Estas se caracterizan por el cansancio, la pérdida de manera paulatina de la

fuerza y la distrofia muscular.

Noelia Velasco Alonso 12
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En ultimo lugar, la MG es considerada también una enfermedad crdnica. Esta se define

segln la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (1979, citado en Vinaccia & Orozco,

2005) como “un trastorno organico funcional que obliga a una modificacién de los estilos

de vida de una persona y que tiende a persistir a lo largo de su vida” (p. 129). Vinaccia 'y

Orozco (2005) sostienen que estas enfermedades no afectan Unicamente al espectro

fisico, sino que también deteriora el espectro emocional. Esto es debido a que la persona

se ve obligada a pasar por un proceso de adaptacion en el que pueden aparecer

emociones negativas como la negacion, el miedo, la ira, la ansiedad o sentimientos

depresivos... tras entender las consecuencias de padecer una enfermedad crénica.

Esta enfermedad se clasifica en cinco subgrupos y se basa en la gravedad de los sintomas

gue presente la persona afectada como se puede ver en la Tabla 1.

Clase
Clase |
Clase Il A
Clasell B
Clase lll
Clase IV

Tabla 1: Clasificacion de Osserman y Genkins para MG

Afectacion

Ocular
(15% a 20%)

Generalizada
moderada
(30%)

Generalizada
moderada severa
(20%)

Aguda
(11%)

Tardia severa
(9%)

Caracteristicas

Afecta a los musculos del ojo produciendo elementos
como la caida del parpado o visién doble. El 40% de los
afectados por esta clase desarrolla la enfermedad
generalizada

Ademas de afectar a algunas extremidades se empiezan a
producir pequefias complicaciones para hablar, masticar o
tragar. Baja mortalidad

Estas dificultades bulbares y en las extremidades se
acentuan.

Inicio repentino acompafiado de la aparicion de sintomas
mas severos en los siguientes seis meses siendo estos la
afectacién de los musculos respiratorios, debilidad aguda
de las extremidades, crisis miasténicas frecuentes. Tiene
una alta mortalidad.

Progresion de la enfermedad tras los dos afios después del
diagndstico. Probabilidades de desarrollar un tumor en el
timo. El prondstico es malo

Fuente: Elaboracion propia a partir de Shields (2005)

Aunque estas sean las clases de MG, AMES (s.f.) sostiene en su guia que esta se puede

confundir con los siguientes elementos:

Noelia Velasco Alonso 13
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+* Sindromes miasténicos congénitos: enfermedades de origen hereditario y
genético no autoinmunes que afectan a las uniones neuromusculares. Se
desarrolla principalmente en menores

+* Miastenia neonatal: tipologia transitoria de la MG producida por el paso de
anticuerpos de la madre por medio de la placenta al dar a luz. A las pocas
semanas desaparece.

%+ Crisis miasténica: Urgencia médica caracterizada por una insuficiencia
respiratoria causada por la debilidad de los musculos respiratorios de la persona
afectada por MG. Esta emergencia obliga a ingresar en una unidad de cuidados

intensivos para intubar a la persona. Algunos de los sintomas de una posible crisis

son la dificultad para tragar, masticar o respirar.

En las declaraciones de la Sociedad Espafiola de Neurologia [SEN] (2019), la Dra. Nuria
Muelas sostiene que la MG es una enfermedad con un elevado cardcter discapacitante
para la persona que la padece. Continta siendo una patologia de riesgo que necesita de
un seguimiento multidisciplinar y tratamiento adaptado y adecuado a la situacién de
cada persona. Aunque la mortalidad se ha visto reducida gracias a los avances de las
diferentes disciplinas, durante los siete primeros afios tras el diagndstico es cuando

mayor riesgo de mortalidad existe.

2.1.1. Sintomas de la Miastenia Gravis

Los sintomas de la enfermedad dependen de dos elementos. El primero es la persona y
la manera concreta en la que la enfermedad le afecte o la clase de MG que padezca. El
otro elemento es que los propios sintomas fluctian. La afectacién de la debilidad
muscular puede variar a lo largo del dia, empeorando o mejorando, dependiendo del
ejercicio y reposo realizado por la persona (AMES, s.f.). Los sintomas mas frecuentes de

esta enfermedad y las caracteristicas de estos aparecen reflejados en la Tabla 2.
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Tabla 2: Sintomas de la MG y sus caracteristicas

Sintomas
Diplopia

Ptosis unilateral

Debilidad de los musculos
masticatorios

Debilidad de musculos
faciales y de la lengua

Debilidad de la
musculatura bulbar

Debilidad de los musculos
del cuello

Debilidad de la
musculatura de los
hombros

Debilidad en la cintura

Debilidad de los musculos
respiratorios

Estrabismo

Caracteristicas
Visidon doble en uno o ambos ojos. Puede aparecer de manera
repentina o progresiva. Suele ser el primer sintoma de la
enfermedad
Caida de uno de los parpados. Suele aparecer al desaparecer la
diplopia.
Dificultad para masticar. Esta aumenta en el momento en el
que la persona se encuentra comiendo.

Dificultad para sonreir, mover los labios e incluso hablar. Esto
puede provocar dificultades para comunicarse con los demas.
Ademas, anade dificultades para comer.

Dificultades para tragar y una debilidad en el paladar. Realizar
un esfuerzo en estas tareas puede provocar la regurgitacion
nasal de liquidos y comidas.

Afecta a musculos extensores como el trapecio. La aparicién de
esta debilidad es tardia y estd asociada a los casos mas graves.

Dificultad para levantar los brazos por encima de sus hombros.
Se aprecia en actividades de la vida diaria como peinarse,
lavarse los dientes o el mantenimiento de la higiene personal.

Dificultad para realizar actividades como subir las escaleras. Las
caidas pueden ser frecuentes debido a la debilidad de la cintura
pélvica o el gluteo.

Varia de la disnea del esfuerzo (dificultades para respirar tras
realizar una actividad) hasta insuficiencia aguda en los casos
mMas severos.

Se produce tras traumas fisicos o emocionales, estrés o como
respuesta a algunos relajantes musculares entre otras causas.

Fuente: Elaboracidon propia a partir de Milanés-Armengol et al. (2020)

Hay que tener en cuenta que también existen elementos ambientales que empeoran

cualquier debilidad muscular como son el aumento de la temperatura, el agua caliente

durante el bano o la exposicion al sol.

2.1.2. Tratamiento de la Miastenia Gravis

El tratamiento de la MG busca minimizar los sintomas de la enfermedad para el paciente

con el objetivo de que este pueda realizar una vida lo mds normal posible con los
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menores efectos adversos. Los principales tratamientos para la enfermedad se pueden

clasificar en aquellos que utilizan farmacos, cirugia y actividades de soporte (AMES, s.f.).

Milanés-Armengol et al. (2020) recuerdan que hay que tener en cuenta que no se puede
tratar de la misma forma a dos pacientes distintos que padezcan MG ya que esta se
manifiesta de manera distinta en cada usuario y que la debilidad muscular es fluctuante
a lo largo del tiempo. Siempre hay que implementar un tratamiento individualizado

basado en las caracteristicas clinicas del usuario.

La primera forma de tratar la MG es mediante el tratamiento sistematico. Este se basa
en el empleo del fdrmaco Mestinon como inhibidor de la acetilcolinesterasa. Al inhibir
esta sustancia, la acetilcolina puede transmitir el impulso nervioso a los receptores del

musculo (Milanés-Armengol et al., 2020)

AMES describe el tratamiento inmunomodulador a corto plazo como aquel que se
emplea en pacientes a los que la MG les afecta a la musculatura respiratoria o en
aquellos que van a someterse a una timectomia para estabilizar al usuario antes de la

intervencién quirurgica. Este tratamiento se puede realizar de dos formas:

++ Tratamiento con inmunoglobulina intravenosa: neutraliza los anticuerpos
implicados en la MG.
+»+ Plasmaféresis: elimina los anticuerpos implicados en la MG mediante el filtrado

de la sangre.

Otro de los tratamientos es el tratamiento inmunosupresor o terapia a largo plazo tal y
como la describen Milanés-Armengol et al. (2020). En este apartado destaca la
corticoterapia. Esta consiste en el uso de corticoesteroides para aquellos pacientes con
sintomas discapacitantes de mayor gravedad. Este tratamiento se emplea cuando el
Mestinon ya no es suficiente para remitir los sintomas de la enfermedad. Otros farmacos

inmunosupresores son la prednisona, azatioprina o tacrolimus.

La cirugia del timo o timectomia consiste en la extirpacidn del timo de la persona que
padece MG. El objetivo de esta intervencidn es mejorar el estado clinico de la personay
disminuir la necesidad del tratamiento realizado con inmunosupresores. Los casos en
los que se realiza este tratamiento son aquellos en los que se sospecha que se ha
desarrollado un timoma (tumor en el timo) o en los que se trata con una MG
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generalizada y estabilizada sin sospecha de timoma. Sin embargo, en el caso de una MG

ocular no estd recomendada esta cirugia (Moris, 2019)

Por ultimo, se pueden realizar actividades de soporte que complementen el tratamiento
médico. En el caso de esta enfermedad es importante mantenerse activo a pesar de la
debilidad muscular. La actividad fisica ayuda a reducir la fatiga, aumenta la fuerza y
reduce el riesgo cardiovascular. Las recomendaciones para realizar ejercicio son
descansar una vez finalizado y realizar actividades de baja activacion fisica en los

momentos de menos fatiga muscular (AMES, s.f.).

Al igual que los elementos anteriores ayudan al control o remisién de la enfermedad,
segln Milanés-Armengol et al. (2020) los farmacos que pueden agravar la MG son los
“bloqueadores de los canales de calcio, telitromicina, beta bloqueadores, curare y
farmacos relacionados con litio, toxina botulinica, agentes de contraste yodados,
aminoglucésidos, estatinas, macrélidos, interferén alfa, fluoroquinolonas, sales de

magnesio (magnesio intravenoso), quinina, quinidina, procainamida” (p. 911).

2.1.3. Epidemiologia

Los datos del SEN (2019) mostraban que la MG afecta en Espaiia a unas 15.000 personas,
diagnosticandose cada afno 700 casos nuevos. Sin embargo, comparando con datos
anteriores del SEN (2016), el niUmero de afectados por esta enfermedad ha aumentado
en 5.000 personas en tres afos. Nuestro pais, junto Dinamarca, Japén y Canad3d, ha
registrado que se ha incrementado el nimero de casos de MG en mayores de 65 afios,

esto se refleja en un aumento también de la prevalencia e incidencia en Espaiia.

Los datos de AMES (s.f.) muestran que la incidencia de la enfermedad es de 8-10 nuevos
casos cada 1.000.000 de habitantes por afio. Mientras que la prevalencia por su parte
es de 150 a 250 casos por millén de habitantes. Si contrastamos la definicion de ER de
Posada (2008) esta sostenia que la prevalencia de estas enfermedades tiene que ser
siempre inferior a cinco casos por cada 10.000 personas. Equiparando las cifras, esto

deja la prevalencia de la MG de 1,5 a 2,5 casos cada 10.000 personas.
En lo referido al perfil sociodemografico de las personas afectadas por esta enfermedad,
esta afecta por igual a hombres y mujeres, sin embargo, la diferencia entre sexos se
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establece en el momento en que se desarrolla la enfermedad. En las mujeres la
enfermedad tiende a desarrollarse antes de los 40 afios, siendo la MG de inicio
temprano. En el caso de los hombres el inicio es tardio ya que se manifiesta después de

los 40 afios (Milanés-Armengol et al., 2020).

Los datos muestran que la incidencia es superior en pacientes mayores de 60 afios que
en los jovenes. Solo el 10-15% de los casos de MG en Europa afecta a menores de 15

anos (AMES, s.f.)

2.1.4. COVID-19 y Miastenia Gravis

El COVID-19 es una enfermedad causada por el Coronavirus 2 del Sindrome Respiratorio
Agudo Severo (en adelante SARS-CoV-2). Sus principales sintomas son similares a los de
la gripe como la tos, dificultades respiratorias, dolor muscular o fatiga. Como sintoma
mas particular se encuentra la pérdida repentina de sentidos como el gusto o el olfato.
En el peor de los casos esta enfermedad produce disnea aguda, neumonia, fallos

orgdanicos o la muerte (Pérez Abreu et al., 2020).

Braga (2020) sostiene que una persona con una patologia inmunomediada, como es la
MG, la infeccidn de este virus puede propiciar la aparicidon de un brote o agravacion. En
este caso se desencadenaria una crisis miasténica poniendo en riesgo la vida del
paciente afectado. Cajamarca-Baron et al. (2020) refuerzan esta idea ya que los
afectados por MG pueden presentar debilidad muscular y fallos respiratorios, situando
a este colectivo como uno de riesgo. Sin embargo, no hay evidencias empiricas de que

exista mayor riesgo de contagio del SARS-CoV-2.

Actualmente no existe consenso entre los diferentes paises sobre qué medidas deberian
tomar los pacientes de MG, sin embargo, las recomendaciones por parte de los expertos
es que las personas deberian continuar con sus tratamientos y se les aconseja no
interrumpir ningin medicamento; no existe ninguna evidencia que sugiera que los
tratamientos sintomaticos aumenten el riesgo de contagio y no deberian suspenderse
si no hay otras razones clinicas para hacerlo. En relacién con otros tratamientos no hay
informacién que apunte a un riesgo aumentado de contagio. (Cajamarca-Baron et al.,

2020)
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Desde el SEN (2021) se recomienda que los afectados por esta enfermedad se vacunen
debido a ser parte de la poblacién de riesgo. Esto se debe a que ninguna de las vacunas
gue estan aprobadas actualmente sea perjudicial para ellos. Tampoco estd probado que
la vacuna es menos efectiva debido a los tratamientos inmunomoduladores o
inmunosupresores que pueda tener prescritos la persona afectada. Desde el Comité
cientifico de AMES (2021) se refuerza la recomendacién de que la gente se vacune,
afiadiendo que cada afectado deberia comentarlo antes con su médico o especialista

asignado para solventar las dudas existentes.
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2.2. Calidad de vida

El concepto de CDV ha evolucionado a lo largo de la historia. Este comenzé siendo un
analisis del nivel del bienestar de una comunidad o sociedad concreta y se desarrollé
ampliando las perspectivas que se empleaban para realizar dicho analisis. Estas
perspectivas, de caracter individualista y psicolégico, buscaban la mejora de la CDV del
individuo, no de la sociedad. Para mejorar dicha calidad es necesario localizar las
necesidades inherentes a cada sujeto para poder implementar programas adaptados a

estas (Verdugo et al., 2013)

La OMS (1997) define la CDV como la percepcion que tiene un individuo de su posicion
en la vida, en el contexto de su cultura y del sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus objetivos, expectativas, estdndares e inquietudes. Es un concepto que
esta influido de manera compleja por la salud fisica de la persona, el estado psicolégico,
el nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y su relacién
con el entorno. Estas esferas de la CDV son especificadas por el Grupo de la OMS sobre

calidad de vida (1996) (ver tabla 3).
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Tabla 3: Esferas y facetas de la Calidad de Vida

Esferas Facetas

Fisico =  Dolor, malestar
= Energia, cansancio
= Sueio, descanso
Psicoldgica = Sentimientos positivos
= Labor de reflexion, aprendizaje, memoria, concentraciéon
= Autoestima
® |magen y apariencia corporales
= Sentimientos negativos
Grado de = Movilidad
= Actividades de la vida diaria
= Dependencia respecto de medicaciones o tratamientos
= Capacidad de trabajo
Relaciones sociales = Relaciones personales
=  Apoyo social
=  Actividad sexual
Entorno = Seguridad fisica
= Entorno doméstico
= Recursos financieros
= Atencidn sanitaria y social: disponibilidad y calidad
= QOportunidades para adquirir informacion y aptitudes
= Actividades recreativas: participacion y oportunidades
=  Entorno fisico (contaminacion, ruido, trafico, clima)
= Transporte
Espiritual = Espiritualidad
= Religiéon
= Creencias personales

independencia

Fuente: elaboracidn propia a partir del Grupo de la OMS sobre calidad de vida (1996)

En el caso de la MG o de cualquier enfermedad crénica, el diagndstico siempre afecta a
alguna de las esferas que aparecen en la tabla anterior, principalmente a las relativas al
estado psicoldgico y a las relaciones sociales que mantiene. Cada situacién provoca
inquietudes diferentes a cada persona. De esto se deduce que la CDV estd definida
también, en muchas ocasiones, por lo que el propio individuo considera que esta es. Al
igual que la percepcion de la enfermedad diagnosticada influye mas que la discapacidad

que esta pueda generar (Vinaccia & Orozco, 2005).

Estos mismos autores, Vinaccia y Orozco (2005), destacan que “cuando se habla de
calidad de vida en el paciente crénico se hace alusién a su propia valoracion global frente

a la adaptacion funcional, cognitiva, emocional, social y laboral” (p. 131).
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2.2.1. Evaluacion de la calidad de vida en Miastenia Gravis

Diversos autores, a lo largo de la historia, han buscado medir la CDV en MG. Para ello
han desarrollado diversas escalas y cuestionarios para valorar los aspectos mads
relevantes de la afectacién de la enfermedad. Algunos de ellos se han traducido a
diversas lenguas para implementarlos en los diferentes paises. En los siguientes

subapartados aparece explicado de forma mds concreta en qué consiste cada uno.
2.2.1.1. Cuestionario de la calidad de vida neuromuscular individualizado

Denominado de manera origninal como Individualized Neuromuscular Quality of Life (en
adelante INQol), se trata de un cuestionario que no es especifico para medir la CDV en
MG de forma concreta al igual que el cuestionario SF-36. En este caso sirve para medir
la CDV en pacientes con enfermedades neuromusculares como la MG. Se trata de una
escala tipo Likert de siete items, siendo el 1 el valor mas bajo relativo a la manera en
qgué ha afectado la enfermedad a la persona y el 7 el equivalente a que existe un alto
nivel de influencia de la enfermedad (Fagoaga et al., 2017). En la tabla 4 se puede ver

como esta escala se encuentra dividida en tres dominios y 11 subdominios.

Tabla 4: Dominios y subdominios del INQoL

Dominios Subdominios

Sintomas e Debilidad muscular
e Rigidez
e Fatiga

e Dolor muscular

Relativos a la vida diaria e Actividad diaria
¢ Independencia
e Relaciones sociales
e Emociones
e Imagen personal

Efectos del tratamiento e Efectos del tratamiento recibido
o Efectos esperados del tratamiento

Fuente: elaboracidn propia a partir de Seesing et al. (2015)
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2.2.1.2. Escala de Actividades de la vida diaria en Miastenia Gravis

Denominado de manera original The Myasthenia Gravis—specific Activities of Daily Living
scale (en adelante MG-ADL), se trata de una escala de ocho items desarrollada en los
afios 90. Wolfe et al. (1999) especifican que se trata de una escala mucho mas breve y
sencilla que el MG-QOL15. No es una escala para medir la CDV de manera explicita, sino
gue se usa de manera complementaria al resto de escalas especificas. En la tabla 5 se
puede observar como esta escala se compone de una habilidad y cuatro posibles

respuestas a elegir, del 0 al 3, que valoran la capacidad de la persona para realizarla.

Tabla 5: Escala MG-ADL

Habilidad 0 1 2 3
Hablar Normal  Balbuceo Balbuceo Dificultad para
intermitente constante, pero que se me
se me entiende entienda
Masticar Normal | Me canso con Me canso con Necesito tubo
comida solida comida blanda gastrico
Tragar Normal  Raravez me Me ahogo Necesito tubo
ahogo frecuentemente,  gastrico
necesito una
dieta adaptada
Respirar Normal | Dificultades Dificultades Dependencia de
respiratorias al respiratorias en un ventilador
realizar esfuerzo reposo
Dificultad para Ninguna Realizo esfuerzo Necesito periodos No puedo realizar
lavarse los dientes extra, pero sin de descanso ninguna de estas
o cepillar el pelo descanso actividades
Dificultad para Ninguna Leve, a veces me Moderada, Severa, necesito
levantarse de una ayudo de los siempre uso los ayuda externa
silla brazos brazos
Vision doble Ninguna Ocurre, peronoa Es diario, perono Constante
diario constante
Caida del parpado | Ninguna @ Ocurre, peronoa | Esdiario, perono @ Constante
diario constante

Fuente: elaboracidn propia a partir de Wolfe et al. (1999)
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2.2.1.3. Cuestionario de los 15 items de la calidad de vida en Miastenia Gravis.

Denominado de manera original The 15-item Myasthenia Gravis Quality of Life
Questionnaire (en adelante MG-QOL15), es un cuestionario corto que evaltua cuatro
dimensiones relacionadas con la CDV divididas en un total de 15 items. Estas
dimensiones son movilidad, sintomas, contenidos generales y bienestar emocional. Los

items seguln Ostovan et al. (2016) son los siguientes:

Estoy frustrado/a por mi MG

Tengo problemas usando mis ojos

Tengo problemas comiendo debido a la MG

Tengo limitada mi actividad social debido a la MG

Mi MG limita mi habilidad para disfrutar mis hobbies y actividades divertidas
Tengo problemas para satisfacer las necesidades de mi familia por mi MG
Tengo que hacer los planes en torno a la MG

Mis habilidades profesionales y trabajo se han visto afectadas por mi MG

W ® N o 0 kR W NP

Tengo problemas para conducir debido a mi MG

[y
o

. Estoy deprimido debido a mi MG

11. Tengo problemas para andar debido a mi MG

12. Tengo dificultades para hablar debido a mi MG

13. Tengo problemas estando en espacios publicos debido a mi MG
14. Me siento sobrepasado por mi MG

15. Tengo problemas para realizar mis actividades de aseo personal

Por su parte las posibles respuestas a todos estos items son:

0. Nada

1. Unpoco

2. Algo

3. Bastante
4. Muchisimo

2.2.1.4. Cuestionario SF-36

Este caso no es un cuestionario especifico para evaluar la CDV relacionada con la MG de

forma concreta. Se trata de una herramienta surgida en los Estados Unidos en los afios
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90 que se emplea para medir la Calidad de Vida Relacionada con la Salud de la poblacién

general y de subgrupos concretos. Este estd compuesto por 36 items que valoran los

aspectos relacionados con la salud (Vilagut, G. et al., 2005). En la tabla 6 se puede ver

como la puntuacioén de esta escala va de 0 a 100 valorando la persona su estado con una

cifra entre esos numeros, siendo el 0 la puntuacion mas baja y 100 la mas alta.

Dimension

Funcion
Fisica

Rol Fisico

Dolor
corporal

Salud
General

Vitalidad

Funcion
Social

Rol
emocional

Salud mental

item de
transicion de
salud

Tabla 6: Contenido de las escalas del SF-36

“Peor” puntuacion 0

Muy limitado para llevar a cabo
todas las actividades fisicas, incluido
bafiarse o ducharse, debido a la
salud

Problemas con el trabajo u otras
actividades diarias debido a la salud
fisica

Dolor muy intenso y
extremadamente limitante

Evalda como mala la propia salud y
cree posible que empeore

Se siente cansado y exhausto todo el
tiempo

Interferencia extrema y muy
frecuente con las actividades
sociales normales, debido a

problemas fisicos o emocionales

Problemas con el trabajo y otras
actividades  diarias  debido a
problemas emocionales

Sentimiento de angustia y depresion
durante todo el tiempo

Cree que su salud es mucho peor
ahora que hace 1 aio

Fuente: Vilagut, G. et al. (2005)
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“Mejor” puntuacion 100

Lleva a cabo todo tipo de actividades
fisicas incluidas las mas vigorosas sin
ninguna limitacion debido a la salud

Ningun problema con el trabajo u otras
actividades diarias debido a la salud
fisica

Ningun dolor ni limitaciones debidas a él

Evalla la propia salud como excelente

Se siente muy dinamico y lleno de
energia todo el tiempo

Lleva a cabo actividades sociales
normales sin ninguna interferencia
debido a problemas fisicos o

emocionales

Ningun problema con el trabajo y otras
actividades diarias debido a problemas
emocionales

Sentimiento de felicidad, tranquilidad y
calma durante todo el tiempo

Cree que su salud general es mucho
mejor ahora que hace 1 afo
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2.3. El papel del Trabajo Social

Segun Kisnerman (1998, citado en Barranco 2009) “hoy el Trabajo Social se plantea la
organizacién de grupos humanos para (...) elevar la calidad de vida de la poblacién con

la que trabajamos” (p. 134).

La importancia de que el Trabajo Social intervenga para incrementar la CDV de las

diferentes personas la resume Barranco (2009) en la siguiente oracion:

Desde el Trabajo Social es necesario seguir potenciando la calidad de vida y
promover estrategias resilientes en los diversos contextos personales, familiares
y comunitarios, desde el didlogo con otras ramas de las ciencias, profesionales,
administraciones publicas, ONG, mundo empresarial, ciudadania y agentes

sociales, para construir juntos un mundo lleno de posibilidades (p. 144).

A la hora de destacar la integracion de la figura del trabajador social en la atencién
biopsicosocial, Puente-Ferreras et al. (2011) sostienen que el Trabajo Social, al ser una
profesidn de ayuda, se orienta a las relaciones de la persona en relacion con su entorno
social. A la hora de intervenir con pacientes, sobre todo de una ER, no hay que ver de
gué manera afecta la enfermedad a la salud del sujeto. Se tiene que mirar por aspectos
como la relacion que mantiene con su familia, sus estudios, su trabajo o su ocio entre
otros. Es por esto por lo que los autores proponen un modelo de atencién centrada en
la persona con una valoracidn interdisciplinar e integral, destacando la importancia de

promover la autonomia del paciente.

Sin embargo, tal y como dicen Minaham y Pincus (1977 citado en Puente-Ferreras et al.,
2011) la labor del Trabajo Social con ER, como es la MG, se ve influenciada por
problemas inherentes del sistema de proteccidn social. Estos autores sintetizan dichos

problemas en los cinco siguientes:

1. No existen recursos concretos o estos no son suficientes, en cantidad, para dar
un servicio de calidad.

2. El servicio puede no ser accesible por motivos geograficos, psicolégicos o
culturales para quienes requieren de él.

3. Elrecurso existe, pero la burocracia complica el acceso al mismo.
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Las acciones que provienen de los recursos agravan o crea nuevos problemas.
La persona usuaria puede estar trabajando con dos entidades distintas que, a su

vez, tienen objetivos contrarios

Con aquellas personas que padecen una ER se trabaja desde los dmbitos diagndstico,

terapéutico, laboral y el sociopersonal. Acorde a la informacion proporcionada por la

Federacién Espafnola de Enfermedades Raras [FEDER] (2017), este ultimo ambito se

encarga de realizar las siguientes tareas:

Tramitar los procesos de valoracién de la discapacidad y dependencia adaptados
a las caracteristicas inherentes a la enfermedad desarrollada.

Analizar las redes y apoyos sociales de la persona usuaria

Brindar apoyo social y psicoldgico durante la duracién del proceso de
intervencion

Garantizar la implementacién de medidas de integracién social adaptadas al

sujeto

De manera mas concreta esta misma entidad, FEDER (2017), desarrolla las funciones del

Trabajo Social en relacién con las necesidades que desarrollan tanto las personas

afectadas por una ER como sus familiares. Algunas de las mas relevantes son las

siguientes:

7
°e

Funcion de atencidn directa: intervencidn con aquellos grupos o individuos que
estdn o pueden estar en medio de un problema social. Se busca lograr el
incremento de sus capacidades por medio de la asesoria, seguimiento vy
acompafiamiento durante el proceso para brindar apoyo emocional. También se
gestionan grupos de apoyo, recursos especificos de ayuda y acciones tanto de
voluntariado como de respiro familiar.

Funcidn de planificacion: se trata de la creacion de un plan de intervencion
individual y personalizado teniendo en cuenta la situacién en la que se encuentra
la persona. Esta funcidn se realiza a nivel micro y macrosocial. Algunas de las
acciones son elaborar programas y proyectos sociales para ayudar a las personas

con ER y sus familiares.
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+* Funcidn de promociodn: se realizan acciones destinadas a fortalecer la capacidad
de autodeterminacion del usuario. Para ello se realizan actividades para la
promocion de la imagen positiva de las ER, se elaboran informes sobre las
problematicas de las ER y se promueven estilos de vida saludables destacando
en ellos la importancia de la ayuda mutua.

+* Funcion de evaluacion: se realiza con el fin de determinar los resultados de la
intervencion para ver si se han logrado los objetivos que se establecieron al
principio. Esto sirve también para aprender de cara a futuras intervenciones.

+* Funcidn de investigacion: es el proceso mediante el cual se realiza un analisis e
interpretacion de la realidad que viven las personas con una ER. Esto se hace
para detectar nuevas necesidades, elaborar protocolos de actuacion, organizar
los recursos existentes, elaborar nuevas formas de intervencion, analizar la
situacidn sociosanitaria, sociofamiliar y socioecondmica para proporcionar las
respuestas idoneas.

¢+ Funcidn de coordinacion: se realiza para acordar las actuaciones mas adecuadas
que deben realizar los diferentes profesionales de una entidad o entre
organizaciones diferentes. Para ello se concretan los medios, recursos y servicios

gue puede proporcionar cada entidad y se establecen las funciones de cada

miembro del equipo o de cada entidad a lo largo del proceso de intervencion.

En distintos momentos de este marco tedrico se habla de la importancia de brindar
apoyo emocional, psicolégico o social como trabajadores sociales a la persona que
padece MG, o de forma mas general a cualquier persona que padezca una ER. Esto se
debe a que el diagndstico de una enfermedad de estas caracteristicas genera un proceso
cognitivo-emocional desde que aparecen los sintomas hasta que aceptan que padecen

esta enfermedad (AMES, s.f.).

Este proceso comienza con la aparicion de los primeros sintomas ya que estos no suelen
tener una explicacién tras ellos y generan cambios en la rutina de la persona afectada.
Una vez se conoce el diagndstico se producen sentimientos ambivalentes ya que la
persona por fin tiene una explicaciéon tras aquellos sintomas iniciales pero el
conocimiento de la enfermedad puede generar miedo o incertidumbre. En algunas

ocasiones la persona afectada puede poner resistencia al cambio negadndose a entender
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que tiene que llevar otro ritmo provocando que realice un esfuerzo extra y por ende
agotamiento y frustracion en la persona. Antes de poder alcanzar la conciencia plenay
poder encontrar la forma mas idénea para convivir con su enfermedad, el enfermo de
MG puede pasar por etapas de duelo, ira, negacién o tristeza. Todo este proceso es

descrito por la psicdloga Laura Pacheco (AMES, s.f.)

2.3.1. Trabajo desde Asociaciones: AMES

El papel de las asociaciones es fundamental para trabajar con grupos afectados por una
misma enfermedad ya que estas ofrecen un espacio para comprender y aceptar el hecho
de que padecen una enfermedad. En el caso de la MG en nuestro pais podemos
encontrar como referencia la entidad AMES con delegaciones en cada comunidad
autéonoma. La misién de esta entidad, descrita en la guia dia a dia elaborada por AMES

(s.f.) y ya mencionada anteriormente, es:

Dar respuesta a las necesidades de las personas con Miastenia y familiares,
ayudando, informando y asesorando a convivir con la enfermedad. Ademas,
luchamos por fomentar la investigacion y el reconocimiento y valoracion de la
Miastenia trabajando de forma concreta para conseguir la inclusion social del

colectivo (p. 67).

Esta entidad busca como mejorar la CDV de las personas con MG y de manera mas

concreta de sus asociados mediante las siguientes actuaciones:

+» Acogimiento tanto de personas con MG como de sus familias

+» Busqueda de recursosy ayudas proporcionadas tanto por la asociacion como por
otras fuentes

+* Realizar comunicaciones con diferentes entidades del tercer sector y publicas

para promover la visibilidad del colectivo y reconocimiento de este

+* Promover la colaboracion entre la asociacion y los asociados

En lo que se refiere a la labor del Trabajo Social en la intervencidon en MG, podemos ver
que las funciones descritas por FEDER (2017), explicadas en el apartado anterior, y las
que explica AMES (s.f.) son bastante similares. Las funciones basicas del trabajador social
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en AMES son la preventiva, la formativa, la de mediador, la de promocidn, la de
planificacion, coordinacion y supervision. Ademas de estas funciones estd la de atencién
directa. Esta se ha constatado como la mas importante de todas, esto es debido a que
consiste en dar informacién y orientacién a aquellos que requieren de este servicio ya
sean personas con MG, familiares o instituciones publicas y/o privadas. Por otro lado,

las necesidades que mas se atiende desde el Trabajo Social en AMES son:

+* Necesidades de informacidn sobre prestaciones y/o ayudas

+* Necesidades de apoyo psicosocial: tanto a nivel individual como grupal

** Necesidades de conocimiento sobre la MG

+»* Necesidades médicas: consistente en ayudar en el proceso de cambio de médico
especialista u hospital

%+ Necesidades de apoyo a los familiares de enfermos de MG: en grupos de ayuda

mutua
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CAPITULO lll. ESTUDIO EMPIRICO

3.1. Metodologia

Como dije en el otro apartado referido a la metodologia, la investigacion para realizar el
estudio empirico ha sido realizada desde una tipologia mixta ya que empleo métodos
cualitativos y cuantitativos para profundizar en la tematica que aborda este Trabajo de

Fin de Grado.

Toda la informacién que aparece en el siguiente apartado de este capitulo ha sido
recopilada por medio de un cuestionario en Google Forms rellenado por los 20
participantes y de dos entrevistas individualizadas semiestructuradas realizadas de
manera complementaria para profundizar en las diferentes cuestiones abordadas. Para
realizar las entrevistas, ademds de respetar las diferentes medidas de seguridad, se
proporciond a ambos entrevistados un espacio en el que poder abrirse y explicar la

medida y forma en la que les ha afectado y viven con la enfermedad.

Para encontrar a las personas con esta enfermedad en Castilla y Ledn contacté con la
delegacion de la asociacion AMES en esta comunidad autonoma. Desde alli me pusieron
en contacto con la sede principal localizada en Valencia para explicar la tematica de este
trabajo y solicitar su colaboracion. Ellos aceptaron y enviaron el cuestionario a algunos
de los miembros de la entidad de Castilla y Ledn para que aquellos que quisieran lo
rellenasen de manera completamente andnima. El apartado de resultados realizado a
partir de los datos proporcionados por estas personas estd dividido de la siguiente

forma.

En primer lugar, estan los datos sociodemograficos de la muestra: un total de 20
personas de Castilla y Ledn con MG diagnosticada. Cada una de estas personas tiene un
cddigo asociado a ella para garantizar su anonimato. El origen y significado de este
cadigo viene explicado en el apartado 1.2.1. “Consideraciones éticas”. Debido a que en
los siguientes apartados adjunto algunas de las frases que han aportado algunos de los
participantes, al final de estos verbatims referencio a su autor por medio de este cddigo.
De forma mas concreta, en la tabla 7 adjunto el perfil sociodemografico concreto de

cada participante para asi entender la persona que hay tras cada cédigo y testimonio.
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cODIGO

F1-SG-M
E2-SG-M
F3-ZA-M
F4-VA-M
F5-PA-M

F6-VA-M
F7-PA-H
F8-VA-M
F9-PA-M
F10-SO-M

F11-SG-M
F12-SG-M
F13-BU-M
F14-SG-M

F15-SA-M
F16-SA-M
E1-SG-H
F18-ZA-M
F19-LE-M
F20-LE-H

Fuente: Elaboracion propia

SEXO

Mujer
Mujer
Mujer
Mujer
Mujer

Mujer
Hombre
Mujer
Mujer
Mujer

Mujer
Mujer
Mujer
Mujer

Mujer
Mujer
Hombre
Mujer
Mujer
Hombre
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Tabla 7: Relacidn del cédigo de referencia con el perfil sociodemografico

ANO DE
NACIMIENTO
1978
1967
1965
1967
1992

1985
1978
1980
1979
1991

1972
1959
1959
1955

1946
1959
1963
1978
1978

ESTADO CIVIL

Casada
Casada
Divorciada
Casada
Soltera

Casada
Casado
Casada
Casada
Soltera

Casada
Soltera
Casada
Casada

Viuda
Casada
Casado
Soltera

Divorciada
Divorciado

SITUACION
LABORAL
Jubilada
Ama de casa
Jubilada
Profesora
Encargada de
restaurante
Ahora sin trabajar
Prejubilado
Psicéloga
Enfermera
Animacion
turistica
Prejubilada
Jubilada
Audioprotesista
Ordenanza de
instituto
Ama de casa
Jubilada
Prejubilado
Profesora
Profesora
Profesor

Noelia Velasco Alonso
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ANO DEL
DIAGNOSTICO

1996
2017
2000
2012
2020

2015
2014
1998
2014
2019

2008
2008
2007
2009

2012
2015
2008
1992
1997
1998

ANOS EN
AMES
12
Ninguno
6
5
1

11
11

w 0o O

1
Ninguno

PROVINCIA DE
RESIDENCIA
Segovia
Segovia
Zamora
Valladolid
Palencia

Valladolid
Palencia
Valladolid
Palencia
Soria

Segovia
Segovia
Burgos
Segovia

Salamanca
Salamanca
Segovia
Zamora
Ledn
Ledn
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El orden elegido para ordenar esta informacion es segun el orden en el que rellenaron
el formulario. De este modo el cédigo E2-SG-M se corresponderia con el F2-SG-M vy el
E1-SG-H con el F17-SG-H. El motivo por el que tienen el cddigo diferente al resto es que
sus testimonios fueron proporcionados en una entrevista en vez de por escrito. De
manera adicional hay datos que no han sido proporcionados que seran denominados

como “desconocido” a la hora de analizar el perfil sociodemografico en profundidad.

En segundo lugar, igual que en muchos de los estudios que he leido sobre la tematica,
he empleado la escala MG-ADL (tabla 5) para recopilar informacién sobre la manera en
la que les afecta fisicamente, para de este modo complementar y entender la
informacién que proporciona el otro cuestionario empleado. Esta escala tiene unas
respuestas muy especificas que permite al profesional saber cudles son las habilidades
y capacidades en muy poco tiempo debido a la sencillez y brevedad de la misma. Las

respuestas de esta escala aparecen en la tabla 8 de este documento.

En tercer lugar, estd el cuestionario MG-QOL15 (véase el apartado 2.2.1.3.). Este es una
herramienta especifica para valorar la CDV en personas con MG. Este cuestionario ha
sido validado por muchos paises teniendo adaptaciones al farsi, chino, japonés, hindi,
malayo, francés, portugués y polaco, entre otros. Los resultados de este cuestionario
estan reflejados en la tabla 10 de manera sintética. Aunque no he encontrado la manera
concreta para interpretar los resultados de este cuestionario, algunos autores sugieren
gue cuanto mas cercana sea la puntuacién a 60 menor seria la CDV de la persona. Como
esto no aparecia especificado en el primer documento destinado a explicar esta escala,
no he tenido en cuenta este criterio para analizar los datos y realizar las posteriores

conclusiones

Por ultimo, realicé una serie de preguntas basandome en las diferentes esferas y facetas
de la CDV (véase tabla 3) para que los participantes pudiesen contestarlas. Para facilitar
la respuesta de los participantes, en cada pregunta de este apartado, afiadi distintas
opciones de respuesta predeterminadas y la opciéon de que anadiesen su propia

respuesta e informacién adicional (véase el anexo lll).
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3.2. Resultados del estudio

3.2.1. Perfil sociodemografico

Los resultados relativos a las caracteristicas sociodemograficas de la muestra aparecen
de dos formas. En primer lugar, aparecen en la Tabla 8 de manera agrupada, mostrando
aquellos resultados mas relevantes. Tras esta misma tabla aparecen desarrollados,

concretando elementos que no aparecen reflejados en esta.

Tabla 8: Perfil sociodemografico de las personas encuestadas
CARACTERISTICAS RESPUESTA

Sexo Hombre 3
Mujer 17
Edad Menos de 30 1
30-39 2
40 - 49 7
50-59 4
Mas de 59 5
Desconocida 1
Estado Civil Solteras/os 4
Casadas/os 12
Divorciadas/os 3
Viudas/os 1
Situacidn laboral Ama de casa 2
En paro
Trabajando
Jubilada/o
Aios diagnosticados Menos de 5
5-9
10-14
Mas de 14
Ailos en AMES No socio
Menos de 5
5-9
Mas de 9
Desconocidos

=
o -

W~ OO NO U W

Fuente: Elaboracion propia

Los resultados obtenidos son los siguientes:

En lo relativo al sexo de la muestra lo mas llamativo es la diferencia que hay entre

hombres y mujeres, siendo estas ultimas un 85% del total. Hay que recordar que esta
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enfermedad afecta de la misma forma a hombres y mujeres, la Unica diferencia es el

momento en el que se desarrolla.

La edad media de los participantes que respondieron esta pregunta seria de 50,05 anos,
esto no corresponde con el rango de edad en el que mds gente se localiza; el de entre
40-49 aios que a su vez corresponde con un 35% de la muestra. Las personas de menor
y mayor edad que han participado en este estudio tienen 29 y 75 afios de manera
respectiva. Los datos epidemioldgicos mencionados antes Milanés-Armengol et al.
(2020) mencionaban que la enfermedad suele desarrollarse en las mujeres antes de los
40 anos. En esta muestra el 62,5% de las mujeres, cuya edad conocemos, siguen esta

tendencia, siendo diagnosticadas a una edad inferior de 40.

En lo que se refiere al estado civil el 60% de los participantes estdn casados. La siguiente

opcion mas seleccionada es la de “soltera/o” con un 20% de los participantes.

La situacion laboral predominante en la muestra es la de activo laboral, encontrdndose
el 45% de las personas trabajando en la actualidad. Algunos de los trabajos de estas
personas son audioprotesista, psicologo, profesora, enfermera, encargada de
restaurante de comida rapida... El 35% de los encuestados estd jubilado. Sin embargo,
solo una de estas personas alcanza y supera la edad minima de jubilacion. Tres de las
personas manifiestan de manera explicita que han tenido que ser prejubiladas a causa
de la enfermedad, se puede suponer que las otras tres restantes, al tener las edades de

43, 56 y 62, también estan prejubiladas a causa de la MG.

La media de afios con la enfermedad diagnosticada es de 13,1. El diagndstico mas
antiguo fue realizado en 1992. Esto hace que la persona que fue diagnosticada ese afio
lleve un total de 29 afos con dicho diagnéstico. En el lado contrario, la persona que
cuenta con el diagndstico mas reciente lo tiene desde el afio pasado, 2020. Hay que
tener en cuenta que la fecha del diagndstico no siempre es la misma que la de la
aparicién de los sintomas y que por tanto la persona puede llevar mas tiempo con la

enfermedad.

Para realizar esta investigacion, la entidad AMES aceptd colaborar en la misma

distribuyendo entre sus miembros el cuestionario para que aquellos que quisieran lo
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rellenasen. En la pregunta relativa a los afos participando en AMES hubo tres personas
que dejaron la pregunta en blanco, sin embargo, podemos suponer que pertenecen a
esta. Esto se debe a que solo dos de las personas fueron contactadas sin tener a esta
entidad como intermediaria. El 75% restante reconoce participar en la entidad. Entre
ellos la persona que mas tiempo lleva en AMES lleva desde hace 12 afios y la que se ha

unido de manera mas reciente lo hizo hace un afio, en 2020.

En lo que respecta a la provincia de residencia de las personas encuestadas Segovia es
la que mayor representacion tiene siendo el 30% de los encuestados de alli. La provincia
con menor representacion es Avila ya que ninguno de ellos reside en la actualidad en

ella.

3.2.2. Afectacion fisica de la Miastenia Gravis

Para poder obtener mas informacidn sobre cdmo afecta esta enfermedad, realicé dos
entrevistas en las que las personas pudieron proporcionar mas informacion y concretar
la manera en la que ellos vivian con la enfermedad. A lo largo de este apartado y los dos
siguientes he incluido alguna de sus respuestas para comprender mejor como les ha

afectado la enfermedad.

Tabla 9: Respuestas escala MG-ADL

ITEMS RESPUESTAS

HABILIDAD 0 1 2 3
é¢C6émo le afecta al hablar? 15 5 - -
éC6émo le afecta al masticar? 10 10 - -
é¢Como le afecta al tragar? 5 13 2 -
é¢Como le afecta al respirar? 9 8 2 1
éComo le afecta para lavarse los dientes o 9 8 3 -
cepillarse el pelo?
¢Como le afecta para levantarse de una silla? 9 10 1 -
éTiene vision doble? 9 7 4 -
éSe le cae el parpado? 6 5 7 2

Fuente: elaboracidn propia

Los resultados obtenidos son los siguientes:
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En lo que respecta al hablar y el habla el 75% manifiesta que no tiene ningun problema
para hablary el 25% restante que balbucea de manera intermitente. Esta habilidad es la

gue menos afectada se ha visto por la enfermedad entre las personas encuestadas.

“Hay algunas veces que cuando estoy mds cansado hay alguna palabra que sale

un poco mds dificultosa.” (E1-SG-H)

A la hora de masticar la mitad de los encuestados sostiene que no tiene ningln
problema. El 50% restante admite que se cansa a la hora de comer comida sélida. Sin
embargo, cuando hablamos de tragar el 65% sostiene que alguna vez si que se ha
ahogado pero que no es algo frecuente. En este caso si que vemos como el 10% de los
encuestados presenta problemas de atragantamiento de forma mas frecuente teniendo
que recurrir por ello a una dieta adaptada. El 25% restante no presenta ningun problema
para realizar esta tarea. Ninguno de los encuestados requiere de un tubo gastrico para

poder comer.

“Si, sobre todo por la noche, ya cuando estoy mds cansado, se me cansa la

mandibula si tienes que masticar mucho o el tragar.” (E1-SG-H)

“El masticar no me cuesta, es mds que nada el tragar. Cuando estoy muy
cansada, me cuesta muchisimo. Espero un rato a estar mds tranquila o lo que sea y ya

empiezo a tragar.” (E2-SG-M)

En cuanto al respirar el 55% presenta algun tipo de complicacién para hacerlo con
normalidad. En este caso una de las personas encuestadas manifiesta que tiene
dependencia de un ventilador para poder realizar esta actividad de manera normal. Dos
de los encuestados tienen dificultades respiratorias incluso en reposo y las ocho
restantes que presenta dificultades respiratorias las tiene tras realizar un esfuerzo. El

45% restante manifiesta tener una respiracion normal.

“Si, lo que te he dicho, que en cuanto que hago un poquito de esfuerzo o estoy en
posturas como por ejemplo doblado o asi, pues si que me afecta, me fatigo bastante

ahora mismo” (E1-SG-H)
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“Si voy a dar un paseo o cosas de esas o hago un esfuerzo grande, me tengo que
parar un minuto, minuto y algo, depende del cansancio que tenga y otra vez estoy bien.

Pero si no me paro me ahogo mucho.” (E2-SG-M)

En la realizacién de actividades de aseo personal como lavarse los dientes o cepillarse
el pelo el 45% no manifiesta que tengan alguna dificultad derivada de la MG. El 40%
manifiesta que no necesitan descansar para realizar la actividad, pero que tienen que
realizar un esfuerzo extra para poder realizarla. Y en ultimo lugar el 15% manifiesta que
necesita descansar para poder realizar la actividad de manera auténoma. Todos los
encuestados pueden realizar esta actividad ya sea con ayuda de descansos, por medio

de un esfuerzo extra o sin complicaciones.

Para realizar actividades como levantarse de una silla el 50% reconoce que le cuesta
algo, teniendo que recurrir a la ayuda de los brazos para poder levantarse en ocasiones
puntuales. Una persona reconoce que siempre tiene que ayudarse de los brazos para
poder levantarse de una silla. El 45% restante no tiene dificultad para levantarse.

Ninguno de los encuestados necesita de ayuda externa para poder levantarse de la silla.

“Cuando llevo tiempo sentado si que me cuesta, me tengo que ayudar para

levantarme con las manos.” (E1-SG-H)

La vision doble es uno de los primeros sintomas en aparecer y uno de los mas frecuentes
en las personas con MG. En el caso de esta muestra el 55% reconoce que la tiene. De
este porcentaje, cuatro personas lo tienen de manera diaria, pero no de forma
constante, va variando a lo largo del dia. Las siete personas restantes que padecen la
vision doble la tienen, pero no de forma diaria. Ninguno de los encuestados la tiene de
forma constante. Las otras nueve personas no tienen visién doble, al menos en la

actualidad.

“Ahora mismo no tengo, pero eso, si que he tenido. Fue el primer sintoma que

tuve y el que mds me ha afectado.” (E1-SG-H)

Noelia Velasco Alonso 38

Grado en Trabajo Social



Miastenia Gravis en Castilla y Ledn: Analisis de la Calidad de Vida

“Tuve vision doble a lo primero. Es horroroso, se pasa muy mal. Ahora mismo solo
tengo vision doble cuando hago un esfuerzo muy grande. Pero cada vez que tengo vision

doble, ese rato, lo paso muy mal. No me gustaria volverla a tener.” (E2-SG)

La caida del parpado, al igual que la vision doble, es uno de los primeros sintomas y de
los mas caracteristicos de la enfermedad. Esta caida afecta al 70% de los encuestados.
De forma mas concreta, yendo de mayor a menor de afectacidn, el 10% reconoce que la
tiene de manera constante; el 35% que la tiene de manera diaria, pero no de forma
continua; y el otro 25%, aunque tiene esta ptosis, no la tiene de manera diaria. Solo seis

de los encuestados reconoce no tener caida de parpado, al menos en la actualidad.

7

“Pues los tengo algo caidos pero cuanto mds cansancio tienes pues mds se caen.

(E1-SG-H)

“Bueno, la caida del parpado es a diario. Hace 15 dias hable con la neurdloga, me
ha aumentado la dosis del Mestinon y ya se me cae menos. Esto no sé bien como
explicarlo, con esto se siente una pesadez que no llega a ser dolor, pero sigue siendo una

pesadez muy fuerte.” (E2-SG-M)

3.2.3. Resultados Cuestionario MG-QOL15

Ademas de aportar los datos de este estudio, al igual que en el apartado anterior
aparecerdan algunos de los testimonios proporcionados en las entrevistas realizadas para
este proyecto. El enunciado de los items tanto de esta tabla 10 aparecen completos en

el apartado 2.2.1.3. en el que se profundiza en el contenido de este cuestionario.
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Tabla 10: Respuestas escala MG-QOL15

ITEMS (abreviados) RESPUESTAS
No Unpoco Algo Bastante Muchisimo
1. Frustracion 5 7 3 4 1
2. Uso de mis ojos 3 7 6 3 1
3. Comer 3 10 5 2 -
4. Actividad social 4 5 2 6 3
5. Hobbies y actividades 3 3 6 4 4
6. Necesidades de mi familia 5 5 8 2 -
7. Hacer planes 3 6 4 3 4
8. Habilidades profesionales 3 1 4 6 6
9. Hablar 8 8 4 - -
10. Conducir 10 5 2 1 2
11. Depresion 11 1 4 4 -
12. Andar 4 6 7 2 1
13. Estar en espacios publicos 10 4 3 2 1
14. Sentirse sobrepasado 8 6 2 4 -
15. Aseo personal 8 9 3 - -

Fuente: Elaboracidn propia

Los resultados obtenidos son los siguientes:

En este cuestionario, los items 2, 3, 9 y 15 relacionados con la existencia de problemas
usando los ojos, problemas para comer por la MG, dificultades para hablar y problemas
para realizar las actividades de aseo personal de manera respectiva ya han sido
mencionados en el anterior apartado ya que la escala MG-ADL los ampara en sus items.
Estos items son los primeros en ser analizados. Una vez que se finalice el analisis de estos
items se procedera a analizar el resto siguiendo el orden establecido en la tabla vy

cuestionario original.

El 85% manifiesta tener algun tipo de problema con sus ojos, estos estan relacionados
con la ptosis y con la visién doble. Esto la escala anterior pudimos ver cémo el 55% tenia
problemas de visidon doble y el 70% tenia ptosis. De forma mds concreta el 50% del total

de la muestra tiene ambos sintomas.
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En lo que se refiere a problemas para comer por la MG en esta escala el 85% de las
personas se sitla entre las opciones 1y 3 (entre “un poco” y “bastante”) ya que la opcién
0 es que no tienen ningun problema. El 50% coincide en que si que tendrian un poco de
problema para realizar esta actividad, siendo esta opcidn la mas elegida. En si comer se
podria identificarse con los items de la escala MG-ADL relacionados con tragar y
masticar. Los problemas para masticar eran leves, cansandose el 50% Unicamente al
tratar de ingerir comida sdlida. En lo que se refiere a problemas para tragar el 75% se
atragantaba, pero en ningln caso necesitaba de un tubo para poder realizar esta

actividad.

En el item 9, el destinado a las dificultades para hablar, muestra que en general no
existen demasiados problemas para realizar esta actividad siendo el 40% aquellos que
estan de acuerdo con la afirmacién de que no tienen dificultades, otro 40% estan de
acuerdo con que tienen un poco de problemas para hablary el 20% restante lo estd con
la afirmacioén que dice que tienen algo de problemas para hablar. Si volvemos a los datos
de la escala MG-ADL el 75% realizaba esta actividad con normalidad y el 25% restante
balbuceaba de forma intermitente. Esto significaria que cierto porcentaje presentaria

algun problema para hablar que no estuviese relacionado con el balbuceo.

El dltimo de los items que aparecen también en la escala MG-ADL es el de los problemas
para realizar las actividades de aseo personal. En el cuestionario MG-QOL15 el 65%
manifiesta tener algun problema para realizar estas actividades, siendo el 45% es que
tiene un poco de problemay el 15% el que tiene algo de problema. En la escala MG-ADL
se valoraba si se podian realizar algunas de estas actividades sin tener que descansar o
sin descanso. En ese caso el 40% realizaba las actividades con un esfuerzo extray el 15%
con descansos. Los problemas que pueden tener estas personas podrian estar

relacionadas con las variantes esfuerzo y descansos.

La frustracidn a causa de la enfermedad es otro de los elementos que tiene en cuenta
el MG-QOL15. Solo el 25% de las personas no manifiesta sentir ningun tipo de
frustracién. Solo una persona se siente bastante frustrada, el 20% se sentiria bastante
frustrado y la opcion predominante, con un 35% del total, es que se sienten un poco

frustrados.
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“Estoy frustrada, si, muy frustrada, porque me gustaria ser como antes y ya no
voy a ser en mi vida como lo era antes. Se acabd el hacer las cosas en poco tiempo, yo
me tengo que tomar mi tiempo, mivida ya no es lo que era. Ahora es a base de descansos
y me veo como una persona muy mayor. [...] Pero bueno, desde que se han enterado de
que he pasado y estoy pasando por esto hay gente que te mira de otra manera. Te miran
como con lastima y yo sigo siendo la misma que era antes. Eso también me frustra” (E2-

SG-M)

Los dos siguientes items estan bastante relacionados. El primero de ellos se refiere a la
limitacion de la actividad social. En este caso el 30% considera que su actividad social
estd bastante limitada a causa de la MG. El 15% cree que la tiene limitada muchisimo.

Solo el 20% no considera que la enfermedad limite su actividad social.

“Pues si que la limita, hay dias que no puedes hacer lo que quieres” (E1-SG-H)

El segundo de estos items relacionados trata sobre la limitacidon de la habilidad para
disfrutar de los hobbies y actividades divertidas. En este caso el 30% piensa que su
capacidad de disfrute si que estd algo afectada. El 40% considera que esta bastante o
muy afectada, correspondiendo la mitad de este porcentaje a cada una de estas

opciones. Por su parte, solo el 15% considera que esta habilidad no se ha visto afectada.

“Yo por ejemplo era cazador y lo he tenido que dejar porque no aguanto, porque

me canso” (E1-SG-H)

“A la hora de disfrutar mis hobbies pues no los puedo disfrutar porque no puedo
ir con mi familia, ni puedo hacer muchas cosas porque estoy muy limitada. Me molesta
mucho porque no lo puedo disfrutar, ni dejo disfrutar y a veces ni ellos van porque yo no
voy. Entonces me molesta mucho la situacion porque dicen “vamos a salir a andar, a ver
cosas” pero es que vuelvo cansada y tardo mucho en recuperarme, eso es lo peor.” (E2-

SG-M)

En el item referido a los problemas para satisfacer las necesidades familiares ninguna
persona considera que tenga muchisimos. Sin embargo, el 40% si que cree que tiene

algo de problemas, el 10% cree que tiene bastantes para lograrlo y el 25% cree que solo
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tiene un poco de problemas para ello. El 25% restante no considera tener ningun

problema para ello.

“Ahora mismo no creo tener ningun problema para satisfacer las necesidades de
mi familia. Sin embargo, si esto me hubiese pillado siendo mds joven, cuando mi hija era
pequefia, sinceramente, creo que entonces si que me habria condicionado tener la

Miastenia” (E2-SG-M)

Volviendo al ocio en las personas con MG, en este caso, el item 7 trata de esclarecer si
los planes tienen que hacerse en torno a la MG. En este caso el 15% cree que no los
tiene que hacer en base a la enfermedad. En el resto de las opciones, en las que en
mayor o menor medida la enfermedad condicionaria el ocio, los porcentajes oscilan
entre el 30% y el 15%. El 15% lo encontramos en la opcidon “bastante”, mientras que el
30% corresponde con la opcidn “un poco”. Las dos opciones restantes tienen un 20%

cada una.

En lo referido a la afectacidn de las habilidades profesionales y estatus en el trabajo,
este item tiene el 85% de las respuestas que manifiestan que estas se han visto afectadas
de manera negativa debido a la MG. El 60% piensa que sus habilidades se han visto muy
o bastante afectada, recibiendo cada opcion la mitad de este porcentaje. Este aspecto

es el que mas ha afectado a la poblacién encuestada.

“Si, tuve que dejar de trabajar, me tuve que prejubilar” (E1-SG-H)

“Pues en mi trabajo, soy ama de casa, y si me ha afectado muchisimo. A lo primero
de tener la Miastenia yo tardaba en hacer la casa a diario muchisimo tiempo y a base de
descansos. Ahora tardo un poco menos. Pero, por ejemplo, a la hora de hacer la limpieza
general yo antes en una semana me hacia mi casa. En el proceso movia armarios, subia,
bajaba, de todo. Ahora mismo no, tardo en hacer solo una habitacion 2 o 3 dias, cuando

antes en un solo dia me hacia 2 o 3 habitaciones.” (E2-SG-M)

Aunque la MG pueda causar problemas a la hora de conducir, debido principalmente a
la vision doble, el 50% de los encuestados manifiesta que no tiene ningun problema para

realizar esta actividad. Tras este porcentaje encontramos dos opciones posibles, la
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primera es que efectivamente realicen esta actividad sin problemas y la otra es que no
tengan problemas con esta actividad porque no tengan carnet o no conduzcan con
asiduidad. El otro 50% de los encuestados si que tiene algun tipo de problema para

conducir a causa de la enfermedad.

“No tengo problemas para conducir porque no tengo carné. Pero si lo tuviese habria
ocasiones en las que no podria conducir porque mi vision no es muy clara, es doble.” (E2-

SG-M)

“Ahora mismo no, pero si que los he tenido. Cuando tenia la vision doble no podia

conducir. Es algo muy peligroso.” (E1-SG-H)

El desarrollo de depresion es algo factible ya que desde que se tiene conocimiento de la
enfermedad la persona puede pasar por distintas fases como la propia depresién, ira o
negacion. En este caso el 55% relata que no se siente deprimido a causa de la MG. Una
persona manifiesta que estd un poco deprimida y el 40% restante se reparte entre la
opcién “algo deprimido” y “bastante deprimido” correspondiendo a cada opcién la

mitad de este porcentaje.

“No estoy deprimido ni lo he estado, preocupado si. Como no lo conocias pues...

cuando ya lo conoces lo intentas llevar lo mejor que puedes” (E1-SG-H)

“Estoy deprimida, pero porque no puedo hacer lo que quiero, porque estoy muy
limitada, porque me ha cambiado la vida por completo, porque soy joven y tengo la vida

limitada como una persona de 80 afios. Me veo asi.” (E2-SG-M)

Volviendo a la afectacidn fisica de la MG, en este caso el item trata sobre los problemas
para andar. La opcién mas seleccionada es la de “algo” con un 35% de las respuestas. La
segunda opcion es la de “un poco” de problemas con un 30% de las respuestas. El 20%

reconoce que no tiene ningln problema para realizar esta actividad.

“Si, me canso muchisimo y me duelen mucho las piernas” (E1-SG-H)

“Problemas para andar como tal no tengo. Pero cuando voy a andar, a dar un
paseo concretamente, cuando ya llevo mucho rato me tengo que parar porque me
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duelen las piernas. De hecho, si ando mucho recorrido las piernas me duelen bastante.”

(E2-SG-M)

Los items que quedan por explicar son el 13 y el 14. El 13 refiere a los problemas estando
en espacios publicos. En este caso la mitad de los encuestados no tiene ningln
problema para estar en estos espacios. El 20% si que tendria un poco de problema
estando en estos lugares y este porcentaje iria disminuyendo en 5% hasta llegar al 5%
gue supone la opcidon “muchisimo”. El item 14 se refiere al sentirse sobrepasado por la
MG. En este caso el 60% se sentiria sobrepasado en mayor o menor medida. En este
caso ninguno de los encuestados se siente muy sobrepasado y el 40% no se sentiria

sobrepasado por la enfermedad en absoluto.

“Me siento muy sobrepasada porque no sé como llevar esto, sinceramente,

simplemente no sé qué hacer. No sé explicarlo. Es horrible.” (E2-SG-M)
3.2.4. Experiencias con la Miastenia Gravis

3.2.4.1.  Esfera fisica

Los principales sintomas de la MG que se describen como limitantes son el cansancio,
la pérdida de fuerza, la debilidad generalizada, el dolor muscular, la disnea, la disfagia y
la vision doble. Solo seis de las 20 personas encuestadas considera que no tiene ningun

sintoma que le limite.

“Pues si, me limita, hay muchos dias que me levanto mal y no puedo hacer nada,
tengo que estar sentado o tumbado, depende. Hay dias que puedes hacer un poco mds,
pero otros dias es que...yo me levanto de la cama hecho polvo, hablando claro.” (E1-SG-

H)

“Me limita porque me tengo que parar 80 veces porque me ahogo, me noto

cansada. Hay dias que mds otros que menos, pero me limita.” (E2-SG-M)

En lo que se refiere al tiempo de recuperacion tras realizar un esfuerzo, el 95% confiesa
que le cuesta recuperarse, ya sea en mayor o menor medida. Las opciones en este caso
son muy variadas ya que tardan desde unos pocos minutos a mas de un dia. En general

el tiempo de recuperacién aparece ligado al esfuerzo realizado, cuanto mayor sea el
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esfuerzo o dias realizando alguna clase de esfuerzos, mayor sera el tiempo para

recuperarse.

“Dependiendo hay dias que se pasa en un rato, pero como te pases varios dias

haciendo cosas la siguiente semana es bastante complicada” (F11-SG-M)

“Al principio, cuando empecé con la enfermedad, me recuperaba antes porque
yo llevo con esto ya desde 2008. Me costaba mucho menos recuperarme. Ahora...hago

un esfuerzo un dia y me tiro tres para recuperarme” (E1-SG-H)

“Pues me cuesta bastante, ha habido veces que un dia, otras veces dos, otras tres.
Depende del ejercicio que haya hecho, de como estuviese ese dia, es que depende de

muchos factores.” (E2-SG-M)

Las personas encuestadas no necesitan ayudas técnicas por norma general. Solo una
persona necesita del apoyo de un bastdn para caminar debido a la enfermedad y otra
reconoce que, aunque no necesite de ninguna ayuda de este estilo en la actualidad, ha

tenido que usar una silla de ruedas.

3.2.4.2.  Esfera psicoldgica

Los sentimientos que se produjeron al conocer el diagndstico fueron muy variados.
Aunque el 55% se sintio aliviado, la muestra en general sintié sentimientos negativos
como miedo, incertidumbre, frustracidn, incredulidad, tristeza, ira y/o agobio por la

noticia. Varios de estos sentimientos coincidieron y fluctuaron en la misma persona.

“Completamente descolocada tarde en asimilarlo, tuve que cambiar por

completo mi forma de vivir” (F11-SG-M)

“En un principio mal, como no lo conocia y no sabia lo que era pues, pues mal [...]
Estaba preocupado porque precisamente no lo conocia, no sabia como se iba a

desarrollar a lo largo del tiempo.” (E1-SG-H)

“Me senti fatal, senti que se me caia el mundo encima, me senti que por qué a
mi, me senti lo peor que puede haber, fue horroroso. Te cambia la vida por completo, no

sé como decirlo. Pero también me senti aliviada porque me dijeron lo que tenia. He oido
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”

de casos de Miastenia que han tardado en diagnosticarlo bastante, he tenido la “suerte

de que me lo diagnosticaron en dias prdcticamente” (E2-SG-M)

Estos sentimientos actualmente han evolucionado de diferentes formas. El 45% esta en
un momento en el que ha aceptado plenamente que tienen esta enfermedad y no tienen
sentimientos negativos hacia ella. El 50%, aunque ha aceptado que tiene esta
enfermedad, en ocasiones se siente frustrado, triste y/o enfadado por ello. Solo una

persona reconoce no aceptar todavia que tiene esta enfermedad.

“Con el tiempo se aprende a convivir con la miastenia, pero llevo mal tener que
cambiar los planes porque esta enfermedad tiene picos incluso en un mismo dia y a la

gente le cuesta entenderlo” (F11-SG-M)

“Me estd costando mucho aceptarla debido a que también tengo distonia” (F13-

BU-M)

“Pues hay dias que muy cabreado por tenerla y no puedes hacer nada. Otros dias

lo llevo mejor, pero bueno, es algo que siempre estd ahi” (E1-SG-H)

“Me siento mal. No puedes hacer nada, si haces algo tienes que estar tiempo para
recuperarte. Es que es horrible. No es que hiciese grandes cosas antes, pero podia hacer

cosas, no me cansaba. [...] No disfruto de cosas estando asi” (E2-SG-M)

La autoestima es otro de los elementos que podemos ver que se ve afectado por la
enfermedad. Esta se ve afectada de dos formas. La primera es debida al cambio en las
habilidades y capacidades de las personas. En este caso la persona ve reducida su
autoestima porque no se ve capaz de realizar las mismas actividades de la misma
manera que antes. La segunda es debida al cambio fisico que produce, sobre todo en la
cara, la MG. Ocho personas reconocen que su autoestima no se ha visto afectada y una

manifiesta que le ha ayudado incluso a aumentarla.

“Me cuesta verme bien delante de un espejo o en una foto, ya no me gusta

sacarme fotos” (F5-PA-M)
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7

“Ahora soy mds inseqguro y miro mds antes de hacer algo por pequeiio que sea

(F7-PA-H)

“De manera positiva ya que me ha hecho valorar mds todas las cosas y a mi

misma y de lo que soy capaz.” (F19-LE-M)

“Mi autoestima estd muy afectada, pero intentas pensar que tienes que seguir
para adelante. Pero cuando vas a hacer algo y ves que no llegas porque no llegas te

vuelves a caer.” (E2-SG-M)

Estas personas también han tenido sentimientos tanto de inferioridad como de
incomprension por tener MG. En el caso de los sentimientos de inferioridad, el 35% se
ha sentido inferior, pero en la actualidad no, el 5% se siente inferior y al 15% le han
hecho sentir inferior por su condicién. En lo que se refiere a laincomprensidn, el 60% se

ha sentido de esta forma en algin momento y el 15% se siente asi en la actualidad.

“Es dificil explicar que hoy puedes hacer algo, pero en otro momento no” (F11-

SG-M)

“A la gente le cuesta entender qué es esta enfermedad porque nunca han oido de

ella” (F20-LE-H)

3.2.4.3.  Esfera del grado de independencia

Las causas por las que consideran que su capacidad para realizar su trabajo se ha visto
reducida estadn relacionadas con la pérdida de fuerza, la necesidad de realizar un

esfuerzo fisico en el trabajo, las consecuencias del cansancio y fatiga por la enfermedad.

Para realizar actividades que antes realizaban de manera auténoma el 50% considera
gue no necesita ayuda. Sin embargo, el otro 50% considera que necesita ayuda con las

tareas del hogar, para hacer la compra, para hacer cualquier cosa que requiera fuerza...

“Ir a hacer la compra yo sola me supone estar dos dias recuperandome del

esfuerzo, asi que para hacerla necesito ayuda” (F5-PA-M)

“Las tareas cotidianas ahora son una maraton” (F7-PA-H)
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Una persona reconoce que no toma medicacion para tratar los sintomas de la
enfermedad. EI 40% considera que la medicacién si que les ayuda a reducir los sintomas
de manera considerable. El otro 55% restante cree que les ayuda a reducir los sintomas

pero que aun asi estos les afectan bastante.

“Bueno, creo que algo si que me ayuda, pero no todo lo que deberia.” (E1-SG-H)

“Si me ayuda a reducirlos, vamos me imagino que si. No he dejado de tomar la
medicacion en ningun momento. [...] Me imagino que si no tomase la medicacion tendria
el parpado caido por completo, todo el dia e incluso llegaria a ver doble de continuo y

estaria mds cansada.” (E2-SG-M)

El grado de dependencia que consideran que tienen va a contribuir a su forma de vivir
el dia a dia. Mientras que el 25% se considera dependientes, otro 25% de esta muestra
no se consideran dependientes en absoluto. El 50% restante tampoco se consideran
dependientes, pero son conscientes de que no tienen el mismo grado de independencia

que antes.

“Hay dias que si. Lo odio, no es siempre, pero hay veces que no puedo hacer

cosas” (F11-SG-M)

“No, pero sé que no tengo las mismas capacidades o independencia que antes.
Hay muchas cosas que no hago, otras las tengo que dejar a medias y otras las hago

durante mds tiempo” (E1-SG-H)

“Dependiente no me considero. Que dependo para hacer algunas cosas de la

gente, si, cosa que antes no dependia. Pero todavia me valgo por mi misma.” (E2-SG-M)

3.2.4.4.  Esfera de relaciones sociales

La primera reaccidn del entorno de estas personas, en el 75% de los casos, fue la de
aceptar que la persona tenia MG y apoyarle. Tres personas consideran que de primeras
su entorno no aceptd la enfermedad, pero aun asi les apoyaron. Dos personas
consideran que su entorno no les apoyd. En ultimo lugar de toda la muestra cuatro

personas consideran que su entorno fue sobreprotector con ellos al saberlo. En la
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actualidad el 95% de estas personas consideran que su entorno le apoyan, la persona

que considera que no es asi no ha explicado el porqué de su opinidn.

“Por parte de mi familia siento que me apoyan, aunque no me comprenden y por

parte de mis amigos alguno no le da importancia a la miastenia” (F5-PA-M)

“Todos lo aceptaron y han tenido que aprender a adaptarse a las circunstancias,

hay dias que te sobreprotegen y otros que piden mds de lo que puedes.” (F11-SG-M)

El apoyo de su red social proviene principalmente de los padres, la pareja, los hijos y
hermanos. Como apoyos con menor impacto encontramos a los amigos y otros

miembros de AMES.

3.2.4.5.  Esfera del entorno

De las 18 personas que si que son socias de AMES, 17 consideran que esta entidad si
que les ha ayudado de manera positiva. La mayoria de estas personas considera que la
principal ayuda proporcionada es la que se da a nivel informativo. El poder entender
elementos de la enfermedad, su funcionamiento. La otra ayuda proporcionada por

AMES es a nivel social permitiendo a las personas conocer a otros en su misma situacion.

“Me han ayudado a entender que la rara es la enfermedad no yo” (F6-VA-M)

“Dan confianza y quitan cualquier incertidumbre ante la enfermedad, sobre todo
apoyo psicoldgico y trato humano, también te ayudan en el tema de atencidn sanitaria

que en muchos casos no es la correcta” (F7-PA-H)

En otros apartados se ha hablado de la forma en la que la MG condiciona el ocio. En
este caso el 50% considera que este esta condicionado porque no pueden realizar las
mismas actividades que antes y el 30% cree que, a pesar de que esté condicionado por
la enfermedad, intenta realizar las mismas actividades que antes, aunque haya que

realizar un esfuerzo extra.

“Claro, porque ahora tampoco te puedes ir muchos dias donde quieres o a hacer

lo que quieres porque no sabes lo que te va a pasar o como te vas a levantar. Yo antes
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decia “me voy a pasar un dia por ahi o dos” y no tenia problema. Ahora a lo mejor sales

y a las dos horas estds que no puedes con el cuerpo.” (E1-SG-H)

En lo que respecta a las consultas con el médico el 50% presenta problemas para acudir
a ellas. Los motivos mas destacados son que las citas son cada mucho tiempo, que el
centro médico y el hospital estan lejos de su domicilio y, por ultimo, que la red de

transporte a estos lugares es insuficiente.

“Antes las citas eran mds continuas, ahora si no avisas de que estds mal pueden
pasar 2 o 3 afios sin llamarte, incluso tomando medicacion que requiere andlisis o

revisiones periddicas cada 6 meses.” (F11-SG-M)

Para concluir esta esfera se les pregunté si les habian ofrecido algun recurso desde los

Servicios Sociales o Sanidad. El 100% respondié que no.

3.2.4.6. Otras cuestiones de importancia

En lo referido alaMG y el SARS-CoV-2, 17 personas han considerado que su enfermedad
si que les ha condicionado la forma de vivir la pandemia ya que la han vivido con miedo
al ser poblacién de riesgo, porque las citas con médicos relativas a la MG se han
demorado y porque el hecho de tener MG ha hecho que se planteasen no ponerse la

vacuna.

“La sanidad publica en pandemia y actualmente se puede considerar penosa y
muy deficiente, confundieron mis sintomas en plena crisis aun reiterandoselo al médico

de urgencias y me metieron en planta con los COVID ante una crisis que tuve” (F7-PA-H)

“Ha sido tanto el miedo y el abandono por parte de los médicos que he tenido

que pedir ayuda psicologica” (F11-SG-M)

La OMS (1997) defendia la CDV como algo subjetivo basado en la percepcién del
individuo en base a seis esferas (véase tabla 3). Por ello como conclusién del formulario
se realizé la siguiente pregunta: ¢Considera que su calidad de vida se ha visto afectada
por la Miastenia Gravis?. A excepcion de una persona que manifestd que no, el resto
dijo que si, que en efecto su CDV desde el diagndstico de MG se habia visto afectada

de manera negativa.
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Entre los principales motivos que tienen para pensar esto encontramos los siguientes:

Se sienten limitados a la hora de hacer cosas

Su vida social se ha visto reducida

Tienen que realizar esfuerzos mayores

La fluctuacion de los sintomas hace que pasen de estar bien a mal en minutos

Ven que su familia se ve limitada también por la MG
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CAPITULO IV. CONCLUSIONES

Cuando hablamos de MG debemos tener en cuenta que es una enfermedad bastante
compleja. Esto se debe principalmente a la inestabilidad causada por los elementos mas
caracteristicos de la enfermedad: el cansancio y la debilidad muscular. Estos elementos
impiden que se desarrollen con normalidad diferentes actividades de la vida diaria como
la alimentacion, el aseo personal, el cuidado y mantenimiento del hogar, la realizacién

de compras, el trabajo o actividades relacionadas con el ocio, entre otras.

Desde el momento de aparicion de la enfermedad, pasando por el diagndstico hasta la
actualidad podemos ver cémo esta enfermedad puede afectar en las esferas de la CDV

gue describe el Grupo de la OMS en 1996.

En primer lugar, en la esfera fisica, podemos observar como esta enfermedad genera
malestar debido al cansancio y la debilidad muscular. Estos elementos producen
dificultades directas a la hora de realizar las actividades de aseo, alimentacion o en la
respiracion. En estos casos la persona necesita de descansos o de ayuda externa para
poder realizar estas tareas con normalidad sin riesgo de que ocurra algin percance. De
manera indirecta condiciona la gravedad de problemas como la ptosis o la vision doble
ya que estos se agravan ante el cansancio en momentos como la noche, un esfuerzo o
en una situacién de agotamiento emocional. En estas situaciones de fatiga y debilidad
la Unica solucién es el descanso impidiendo realizar otras actividades cotidianas con
normalidad. El tiempo de descanso varia dependiendo de la persona y el esfuerzo que

haya realizado.

Estos aspectos fisicos condicionan la esfera psicolégica. Los sentimientos negativos
producidos a partir de la afectacidon fisica son abundantes y se producen en distintos
momentos. No hay que olvidar que estamos ante una ER, crdénica, autoinmune y
neuromuscular. El momento en el que se diagnostica la enfermedad produce un fuerte
impacto en estas personas produciendo una mezcla de sentimientos variados como ira,
alivio, tristeza, incertidumbre o incluso situaciones de shock. Este momento supone para
la persona ser consciente de la enfermedad y tener que iniciar un proceso en el que
tiene que cambiar por completo su forma de vivir adaptandose a sus nuevas

capacidades. Es normal que con el tiempo algunos de estos sentimientos negativos
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iniciales vuelvan a aparecer de manera puntual o que se mantengan estables, es parte
del proceso de aceptacion de la enfermedad. El ver que no se tienen las mismas
capacidades que antes puede producir una alteracion en el autoconcepto de las
personas con MG y desencadenar momentos marcados por los sentimientos negativos

ya mencionados.

La esfera fisica también condiciona lo relativo a la dependencia ya que, por ejemplo, se
ven mermadas capacidades de trabajo produciendo dificultades para desempefiar este
o impidiendo que se pueda realizar. Como hemos visto, varias de las personas han tenido
que ser prejubiladas o declaradas incapaces laboralmente de forma permanente. Como
comentaba al principio, algunas de las actividades de la vida diaria también se ven
afectadas teniendo que recurrir a ayuda externa para poder realizarlas cuando antes no
era necesario. Aqui quiero destacar como la mitad de estas personas, a pesar de saber
gue no tienen las mismas capacidades que antes, no se consideran dependientes. En
muchas ocasiones tener un pensamiento de este estilo determina un desarrollo vital

positivo.

Para sobrellevar esta situacién de mejor queda comprobado que es fundamental tener
una red social firme y estable que proporcione apoyo tanto a nivel social como
emocional. La mejor forma de realizar esto es mediante el acompanamiento durante
todo el proceso y la escucha en momentos dificiles sin juzgar en ningin momento. Las
redes sociales primarias, de manera principal la familia, suplen las necesidades sociales
de estas personas. Sin embargo, las necesidades de informacion o conocimiento son
suplidas por la entidad AMES y por profesionales de la medicina. Aunque esta entidad
proporcione apoyo psicosocial, apoyo a las familias... la principal labor reconocida por la
muestra es la informativa. Al tratarse de una entidad especifica de MG proporcionan la
informacién que desconocen inicialmente tanto la familia como la persona con la

enfermedad.

Los elementos relacionados con el entorno son una de las esferas mas afectadas por la
enfermedad ya que la actividad social y de ocio se ven limitadas por los sintomas que
tengan en ese momento. De nuevo los principales condicionantes son el cansancio y la

debilidad muscular. También impiden que estas personas puedan disfrutar como antes
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del ocio o sus propios hobbies ya que o bien no pueden realizarlos o hacerlos les supone
un esfuerzo extra que conlleva consecuencias (fatiga, descansos largos...). Una cosa que
me ha llamado la atencidn es que de 20 personas ninguna se le haya ofrecido en ningun
momento ningln recurso por parte de los Servicios Sociales o desde Sanidad de Castilla
y Ledn. Estas declaraciones me chocan ya que, al tener esta enfermedad, si esta afectase
demasiado a las capacidades de la persona, deberian ser evaluados para tener
reconocido un grado de discapacidad o incluso dependencia y poder acceder a las
prestaciones de ayuda a domicilio para realizar las actividades de la vida diaria que mas

les cuesten.

Tanto los participantes en su Ultima pregunta como yo tras realizar este trabajo
concluimos que efectivamente la CDV se ve afectada por la MG. Esta enfermedad obliga
a reconfigurar la vida de la persona en diversos ambitos adaptandola a las capacidades
gue tenga esta. La funcién del Trabajo Social para intervenir en esta enfermedad es la
del acompafiamiento durante todo el proceso proporcionando apoyo y ayuda directa
tanto a nivel emocional, como con la busqueda de recursos de ayuda, con la tramitacion
de procesos como la incapacidad permanente, discapacidad y/o dependencia o
promoviendo la autonomia de estas personas. Sin embargo, también es importante que
no se deje a un lado la funcidn de investigacidn para tratar de detectar las necesidades
gue pueda tener de manera general este colectivo y trazar estrategias de intervencién
actualizadas y adaptadas. Esta funcion es imprescindible en este caso ya que al tratarse
de una ER hay muchas cosas de ella que desconocemos que podrian marcar un antesy

un después en la intervencidn con estas personas y en su calidad de vida.
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ANEXOS

Anexo |I: Consentimiento informado

iBuenas! Soy Noelia Velasco, estudiante de 49 de Trabajo Social en la Universidad de
Valladolid. Estoy realizando mi Trabajo de Fin de Grado sobre la calidad de vida en las
personas con Miastenia Gravis. El objetivo principal de esta investigacion es el de
analizar la situacidon en la que se encuentran las personas que tienen esta enfermedad
para determinar cdmo se ve afectada la calidad de vida de este colectivo una vez se

diagnostica la enfermedad.

En este cuestionario deberd responder a: un apartado de datos sociodemograficos, dos

escalas y una serie de preguntas mas especificas
Antes de rellenar el cuestionario debe saber que:

1) Su participacién en este estudio es totalmente voluntaria.

2) La participacion o no participacién no supondra para ningun beneficio ni
perjuicio.

3) Todos los datos obtenidos en este estudio serdn tratados con confidencialidad
y bajo el anonimato y se trataran conforme establece la Ley Organica de
Proteccion de Datos Personales y garantia de derechos digitales 3/2018.

4) La informacién obtenida Unicamente se utilizarad para los fines especificos de
este estudio.

5) En el caso de que la entrevista se realice de manera presencial da su

consentimiento para la grabacion de esta.

Si tiene alguna duda sobre el cuestionario o prefiere realizarlo de manera telematica,

pudiendo explicar asi mejor su situacion puede contactarme en:

noelia.velasco@alumnos.uva.es

Muchas gracias por su colaboracién y por su tiempo.
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El consentimiento informado es el procedimiento mediante el cual se garantiza que
usted expresa que quiere participar en esta investigacion de manera voluntaria. Después
de haber comprendido la informacidn que se le ha dado acerca de los objetivos de la
misma, los beneficios, las molestias, los posibles riesgos y las alternativas, sus derechos

y responsabilidades.
Usted declara que:

(] Acepta participar en este estudio

[0 No acepta participar en este estudio
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Anexo |l: Datos solicitados para determinar el perfil sociodemografico

L)

* Provincia de residencia

0

+* Afo de nacimiento

% Sexo
J Mujer
'] Hombre
] Otro:!

>

< Estado civil

L)

[] Soltera/o
[] Casada/o
] Divorciada/o
[] Viuda/o
(1 Otro:
+* Profesién u ocupacion
¢ Afio en el que se le diagnosticd Miastenia Gravis

¢ Afios participando en la Asociacién AMES

! La opcién “Otro:” permitia a los participantes desarrollar con sus palabras su propia respuesta. Esta
opcidon ha sido empleada para concretar su experiencia y/o afiadir opciones no contempladas
previamente
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Anexo lll: Preguntas y respuestas predeterminadas del apartado 3.2.4

Esfera fisica

1. ¢Siente que alguno de estos sintomas o de la Miastenia le limita de manera especial
en su dia a dia?
[J No, ninguno me limita
[ Si(Especifique en “otro” cudl o cuales)

[] Otro:

2. Cuando realiza un esfuerzo/actividad ¢ Cuanto le cuesta recuperarse?
[l No me cuesta recuperarme
[J Tardo unos pocos minutos en recuperarme
[0 Tardo unas horas en recuperarme

[0 Necesito un dia o0 mds para recuperarme

l

Otro:

3. ¢Necesita de alguna ayuda técnica?
[l No
[0 Si(en este caso responda en "Otro" qué ayuda técnica necesita)

[] Otro:

Esfera psicoldgica

4. ¢Cémo se sintio cuando le diagnosticaron la enfermedad? (Puede seleccionar varias
opciones)

Aliviada/o, ya sabia cudl era el diagnostico

Senti miedo al saber que tenia una enfermedad de estas caracteristicas

Senti incertidumbre

Senti incredulidad

Senti frustracién

Senti tristeza

o o o o o o oOoood

Sentiira
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Me senti abrumada/o en general

Otro:

5. éComo se siente ahora respecto a su enfermedad? (puede seleccionar varias

opciones)

[

He aceptado que tengo la enfermedad y no tengo sentimientos negativos hacia
la Miastenia

Aunque he aceptado la enfermedad hay veces que me siento frustrada/o por
tenerla

Aunque he aceptado la enfermedad hay veces que me siento triste por tenerla
Aunque he aceptado la enfermedad hay veces que me siento enfadada/o por
tenerla

Aun no he aceptado que tengo la enfermedad

Otro:

6. ¢Su autoestima se ha visto afectada por la Miastenia Gravis?

[
[]
[]

No
Si (especifique en "otro" de qué manera se ha visto afectada su autoestima)

Otro:

7. ¢Se siente/ha sentido/ le han hecho sentir inferior a los demas por tener Miastenia

Gravis? (puede seleccionar varias opciones)

N O 0 N

No

Si, me he sentido en algin momento inferior pero ya no
Si, me siento inferior

Si, me han hecho sentir inferior

Otro:
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8. ¢éSe siente/ha sentido incomprendido por tener esta enfermedad? (puede
seleccionar varias opciones)

[ No
0 Si, me he sentido incomprendido
(] Si, actualmente me siento incomprendido

[] Otro:

Esfera del grado de independencia

9. ¢Considera que tiene las mismas capacidades para desempenar su trabajo que
antes?
oS
(] No (especifique directamente en "otro" el por qué o qué capacidades cree que
se han visto afectadas)

[J Otro:

10. Necesita ayuda para realizar actividades que antes realizaba de manera
autéonoma?
[1 No
[ Si (especifique en este apartado "otro" en cual o cudles)

[] Otro:

11. iLa medicacién le ayuda a reducir los sintomas?
(] No tomo medicacion
[0 Si, me ayuda a reducir bastante los sintomas
[0 Si, peroaln con la medicacién hay momentos en los que los sintomas me afectan
bastante
[l No

[] Otro:
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12. é{Se considera a si mismo una persona dependiente?
[ No

[J No, pero sé que no tengo el mismo grado de independencia que antes

[ Si

[

Otro:

Esfera de relaciones sociales

13. ¢Como reaccionaron las personas de su entorno al saber que tenias MG?
(] Aceptaron que tenia la enfermedad y me apoyaron

Les costd aceptar que tenia la enfermedad, pero me apoyaron

Les costd aceptar que tenia la enfermedad y no me apoyaron

Aceptaron que tenia la enfermedad, pero no me apoyaron

No aceptaron que tenia la enfermedad y no me apoyaron

No aceptaron que tenia la enfermedad, pero me apoyaron

Senti sobreproteccion por parte de mi entorno

o o o o o O O

Otro:

14. i Considera que las personas de su entorno le apoyan actualmente?
0 Si
] No (explique en el apartado "otro" por qué considera esto)

[] Otro:

15. ¢Quiénes son los que mas apoyo le proporcionan? (puede seleccionar varias
opciones)

Mis padres

Mi pareja

Mis hijas/os

Mis hermanas/os

Mis sobrinas/os

O o o o O o

Mis primas/os
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Mis amigas/os
Mis companfieras/os de trabajo
Otros miembros de AMES

Otro:

Esfera del entorno

16. iCree que pertenecer a una entidad como AMES le ha ayudado?

N
[

No
Si (en caso de marcar esta opcidn responda en "otro" de qué manera cree que le
ha ayudado)

Otro:

17. iConsidera que la Miastenia Gravis condiciona su ocio?

[

[

No

Si, no puedo realizar las mismas actividades que antes

Si, pero intento realizar las mismas actividades que antes, aunque me cueste
esfuerzo extra

Otro:

18. i Tener citas con médicos o especialistas o acudir a estas le resulta complicado?

(puede seleccionar mas de una opcidn)

O o o o O O

No

Si, las citas son cada mucho tiempo

Si, vivo lejos de mi centro de salud de referencia

Si, vivo lejos del hospital al que tengo que ir

Si, la red de transporte hasta el centro médico/hospital es insuficiente

Otro:
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19. éSe le ha ofrecido algun recurso desde los Servicios Sociales o desde Sanidad?

N
N

No

Si (en caso de marcar esta opcidn responda en "otro" qué recurso/s se le han

ofrecido)

Otro:

Otras cuestiones

20. iConsidera que el hecho de tener Miastenia Gravis ha condicionado su forma de

vivir la pandemia de COVID-197? (puede elegir varias opciones)

0

o o o oo

No

Si, he vivido con miedo al contagio porque soy poblacién de riesgo

Si, las citas con médicos relativas a mi enfermedad se han demorado

Si, el hecho de tener Miastenia hace que me plantee no ponerme la vacuna

Otro:

21. Para concluir este cuestionario. ¢Considera que su calidad de vida se ha visto

afectada por la Miastenia Gravis?

Esta pregunta era la tnica de respuesta libre
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