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La coalicion All United por laMG lanza € Dia
Europeo dela Miastenia Gravis

El Dia Europeo de la Miastenia Gravis* se celebrara por primera vez el 2 de junio de
2023. Una fecha simbdlica que arrojard luz sobre esta enfermedad neuromuscular
autoinmune que afecta a entre 56.000 y casi 100.000 personas en Europal

En el Dia de las Enfermedades Raras, asociaciones de pacientes y representantes de Bélgica3,
Francia, Alemania, Grecia, Italia, Rumania y Espafia se han unido en la coalicion #AllUnitedforMG para
anunciar la creacion del Dia Europeo de la Miastenia Gravis. Entre ellos, desde Espafia se encuentra
la Asociacion Miastenia de Espafa.

Un Dia especial de la Miastenia Gravis

El 2 de junio es una oportunidad para crear un dia especial para los pacientes de Miastenia Gravis
(MG) de toda Europa, con el fin de comprender mejor la carga que supone esta enfermedad. Al
impulsar este dia, la coalicibn muestra su determinacién de reforzar los derechos de los pacientes a
una mejor calidad de vida. Para muchos pacientes con MG, el proceso asistencial es una fuente de
estrés e incertidumbre. La falta de reconocimiento de la carga de la enfermedad en toda Europa crea
desigualdades en la atencién a los pacientes.

Por eso, la coalicién &#39;&#39;All United por la MG&#39;&#39; lanza una campafa de sensibilizacion
para destacar la fuerza, el coraje y la resistencia de los pacientes que padecen MG. "Esta campalfia,
que alcanzara su punto algido el 2 de junio de 2023, pretende dar voz a los pacientes y a sus
cuidadores poniendo de relieve el impacto de esta enfermedad en su bienestar fisico y mental. No
buscamos simplemente apoyo, sino también empatia entre el publico en general, una mejora del
enfoque terapéutico y de la forma en que médicos y pacientes interactian entre si. Nuestro objetivo es
mejorar la calidad de vida de los pacientes y reducir su carga emocional”, concluye Raquel Pardo,
cofundadora del Dia Europeo de la Miastenia Gravis y presidenta de la Asociacibn Miastenia de
Espafa (AMES).

Impacto en la calidad de vida

La Miastenia Gravis es una enfermedad neuromuscular autoinmune grave, rara y crénica que puede
causar debilidad muscular. En pocas palabras, las defensas naturales del organismo no funcionan
como deberian. Suele manifestarse primero en la cara, con parpados caidos como primer signo. El
debilitamiento de los musculos oculares también puede provocar visibn doble o borrosa. La
masticacion y deglucién, la sonrisa y la respiracion, también pueden verse afectadas, asi como los
brazos y las piernas. Dado que la MG es poco frecuente, algunos profesionales médicos no son
plenamente conscientes de ella, ni de sus sintomas. Resulta frustrante que esto pueda dar lugar a
diagnosticos erréneos, mala gestién y malentendidos.

"Nuestra enfermedad es invisible y dificil de entender si no la padeces. [...] Quiero levantar el brazo
para coger la taza, pero mi cuerpo no me sigue. Es como si levantara 100 kg. [...] Cada accion
cotidiana es una batalla, es como volver a ser un nifio. Cada dia es un dia de aprendizaje, cada
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situacion es nueva. Los problemas con los que tuve que lidiar ayer pueden ser diferentes a los de hoy",
dice un paciente.

Aparte del aspecto sintomatico, la MG tiene un impacto social mas amplio. La naturaleza impredecible
de las manifestaciones fisicas de la enfermedad complica las interacciones de los pacientes con los
demas. A menudo, esto puede provocar un sentimiento de verglienza, lo que aumenta el riesgo de
ansiedad y depresion. Por ultimo, la carga de la enfermedad dificulta la planificacion de sus vidas, lo
gue les afecta social y profesionalmente. Tanto los pacientes como los cuidadores tienen que
abandonar muchas veces sus carreras o cambiar sus horarios de trabajo, lo que conlleva posibles
problemas econdémicos, asi como aislamiento, frustracion y sentimiento de culpa.

Esta nota de prensa se ha elaborado con el apoyo institucional de Argenx.

Notas
* La web estara operativa a partir del 28 de febrero
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