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Prélogo

Sin duda resulta muy gratificante el resultado de la colabora-
cién entre los conocimientos tedricos y cientificos y las experien-
cias en primera persona. La historia se remonta a una mafana de
hacevarios afios cuando Natalia, en ese momento estudiante de Doc-
torado, me pidié que dirigiera su trabajo de investigacién, propo-
niéndome algo sobre habilidades sociales y personas con miastenia
gravis. Ante mi sorpresa y mis dudas, porque yo conozco el tema
de las habilidades sociales pero nunca habia oido hablar de mias-
tenia, Natalia me conquisté con su respuesta: Tengo miastenia y
quiero aprender mds cosas para ayudar a este colectivo. Desde enton-
ces han pasado varios afios, en los que hemos dedicado mucho
esfuerzo al estudio e investigacién de los aspectos emocionales y
sociales de las personas con miastenia.

En todo este largo proceso hemos aprendido y evidenciado mu-
chas cosas sobre la miastenia y sobre las personas que tienen esta
enfermedad.

La primera es la notable carencia de interés y atencién hacia los
aspectos psicoldgicos y sociales de este colectivo, que se constata
tanto en los aspectos cientificos, ya que no hay bibliografia ni in-
vestigaciones sobre el tema, como en la ausencia de servicios y de
profesionales de apoyo y tratamiento psicosocial. Es verdad que en
los ultimos afios se aprecia un importante esfuerzo por conocer y
comprender de forma mds completa la miastenia, pero casi exclu-
sivamente desde el punto de vista médico-biolégico.
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Prélogo

La segunda constatacién es que ansiedad, depresién, baja auto-
estima, estrés o limitacién de las relaciones interpersonales son
dificultades emocionales y sociales frecuentemente vinculadas a la
enfermedad y a sus especiales peculiaridades, como son la demora
en el diagndstico y su impacto, sintomas fisicos evidentes en las re-
laciones interpersonales (problemas de habla, sonrisa caracteristica,
caida de parpados...), fluctuacién de los sintomas, enfermedad cr6-
nica... Todo esto hace que la persona diagnosticada experimente
una pérdida de control de su vida y perciba una disminucién de ca-
lidad de vida, convirtiéndose la miastenia en el centro de su vida.

La tercera evidencia es que existen estrategias que se han de-
mostrado eficaces para prevenir y/o intervenir en estas dificulta-
des y limitaciones. Con el Programa de mejora socioemocional
para la miastenia (PROMESEM) hemos encontrado que el entrena-
miento en habilidades sociales y emocionales repercute en un
aumento de la calidad de vida que experimenta la persona con
miastenia, especialmente en aspectos relacionados con su salud
mental y sus emociones. Nuestro cuarto aprendizaje, que mas bien
puede considerarse una conclusién de todo lo anterior, se refiere a
la necesidad de afrontar la miastenia con un tratamiento multidis-
ciplinar y coordinado entre profesionales de distintas especialida-
des (médica y psicosocial).

Es por todo ello que decidimos embarcarnos en este libro, basa-
do en nuestros conocimientos y experiencias anteriores en temas
de habilidades sociales, en los resultados de nuestras investiga-
ciones y en las experiencias de personas con miastenia, y que pre-
tende hacer una contribucién a la mejora del bienestar y de la cali-
dad de vida de las personas con miastenia y de sus familias, asi
como aportar informacién, orientaciones, sugerencias y recursos,
contribuyendo a hacer visible esta patologia, siempre desde una
visién optimista y positiva de esta enfermedad. Hemos de subra-
yar que no abordamos temas médicos y que nos centramos en mias-
tenia adulta, ya que la enfermedad suele aparecer en la madurez.

En este texto vamos a usar los términos miastenia y personas
con miastenia, sin afiadir ningun otro calificativo. No vamos a uti-
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Prologo

lizar términos con connotaciones negativas y que pueden suscitar
pena y lastima, como son miasténicos, afectados, personas que
padecen, sufren...Tradicionalmente el diagnéstico médico comple-
to ha sido el de miastenia gravis, o tltimamente miastenia autoin-
mune, ya que, gracias a los conocimientos y tratamientos existen-
tes, la mayoria de los casos no son tan «graves». De hecho, esta
enfermedad no disminuye la esperanza de vida de las personas que
la presentan; es mds, con el tratamiento adecuado puede ser una
enfermedad asintomatica.

El libro est4 estructurado en tres partes.

La parte primera consta de dos capitulos. En el capitulo 1, La
miastenia, presentamos los conceptos bésicos para conocer y acer-
carse a la miastenia, los principales sintomas, los tipos, causas,
diagnéstico, tratamiento..., todo ello de forma sencilla y divulgati-
vay a modo de fundamento para entender los contenidos del Pro-
grama. El capitulo 2, Las personas con miastenia, recoge primero
una serie de testimonios de personas con esta enfermedad en los
que se reflejan sus vicisitudes, problemas y dificultades, pero tam-
bién sus conductas resilientes y de afrontamiento de la miastenia.
Posteriormente se detallan los aspectos socioemocionales que pue-
den aparecer vinculados a esta enfermedad, aunque, por supuesto,
todo va a depender del tipo y estadio de la enfermedad, asi como
del curso y fase en la que se encuentra. Se comenta la importan-
cia del entorno social, familia, amigos y comparfieros, y se concluye
con la necesidad de considerar la atencién psicosocial a este co-
lectivo.

La parte segunda presenta el Programa de mejora socioemocional
para la miastenia (PROMESEM). El Programa se centra en promo-
ver y desarrollar competencias y habilidades sociales y conductas
resilientes en las personas con miastenia. En el capitulo 3 se des-
criben con detalle los aspectos necesarios para entender y aplicar
el Programa: caracteristicas basicas, objetivos, contenidos y estra-
tegias para ponerlo en prictica, pudiendo considerarse una senci-
lla guia de ayuda para su aplicacién. En el capitulo 4 se incluyen las
fichas de trabajo, elementos fundamentales donde se describen
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Prélogo

pormenorizadamente los contenidos y las distintas actividades
practicas a realizar.

En la tercera parte aportamos una serie de informaciones sobre
recursos que pueden ser de interés para las personas que tienen
miastenia, sus familiares y amigos. Entre ellos estdn reportajes,
documentales y entrevistas que pueden ayudar a saber mas sobre
la miastenia y a aprender de personas que han abordado muy po-
sitivamente esta enfermedad, direcciones de blogs sobre miaste-
nia, direcciones y contactos de la Asociacién de Miastenia de Espa-
fia (AMES) y sus delegaciones, asi como breves descripciones de
otros recursos, como el Centro de Referencia Estatal de Enferme-
dades Raras (CREER) y el Proyecto Deusto de Enfermedades Neu-
romusculares. Como hemos sefialado, no existe nada especifico
publicado sobre aspectos psicosociales de la miastenia; por eso, en
la bibliografia recogemos varios libros de los que hemos extraido
algunos de los contenidos del Programa.

Esperamos que este libro sea 1til y aporte estrategias a las pro-
pias personas con miastenia y a sus familiares y amigos, asi como
a los profesionales que trabajan con ellas y han de orientarlas y
asesorarlas. Por supuesto que también puede ser de gran utilidad
para otros colectivos, como por ejemplo los que tienen enfermeda-
des neuromusculares, distrofias y enfermedades raras en general.
Os invitamos y animamos a meteros en el Programa y a que disfru-
téis aprendiendo cosas nuevas. Estariamos muy satisfechas si al
final de esta andadura sois mas competentes para gestionar vues-
tras emociones y para disfrutar de vuestras relaciones y de vuestra
vida, afrontando de forma positiva vuestra enfermedad. Como el
titulo de este libro indica, esperamos que os ayude a vivir bien con
miastenia.
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