Queridos amigos:

Hasta este momento, la Asociacién Esparola de Miastenia habia trabaja-
do intensamente en abordar todo lo concerniente, fundamentalmente, a la
Miastenia de origen autoinmune a través de la edicion del libro “Aprende a
convivir con la Miastenia”; “Guia de autocuidados”; “Preguntas y respues-
tas sobre Miastenia”; “Guia de Medicamentos contraindicados”, etc, etc,
etc...; pero hasta ahora no nos habiamos detenido a pensar la importancia que
tenia realizar una pequena guia sobre “Miastenia y nifios”, dirigida a Ambula-
torios y Centros de Salud, pero sobre todo pensando en los padres de estos
ninos -nuestros nifios- y en el profesorado de los Centros de Educacién que
tienen en sus aulas alumnos con esta problematica.

Creemos que es prioritario compilar a modo breve, de forma clara y conci-
sa, todo lo referente a la Miastenia Neonatal, juvenil y los diferentes Sindro-
mes Miasténicos, de manera que los padres, los tutores y los profesores en-
cuentren en estas lineas una guia en su, en su vida cotidiana que les ayuda a
afrontar un diagnoéstico de Miastenia o Sindrome Miasténico en su hijo.

Sabemos que un diagndstico asi no siempre es facil de asumir. Es por ello
que AEM, una vez mas desea que a través de esta guia encuentren las herra-
mientas, las estrategias y el equilibrio necesario para ustedes y sus hijos apren-
dan a convivir con esta companera de viaje que sera de por vida.

Una buena informacion, una correcta aceptacion y
asimilacion hara que el nino y sus padres puedan
tener una vida “normal” e igualmente rica, satisfac-
toria y productiva como cualquier otra familia.

Deseando que sea de su agrado y
que les resulte de utilidad.

AEM
Asociacion Espanola
de Miastenia
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TRASTORNOS MIASTENICOS EN NINOS

I. LOS TRASTORNOS MIASTENICOS

Son trastornos de las uniones neuromusculares, es decir, de las conexiones
nervio-misculo que afectan a las transmisién del impulso nervioso. Esto oca-
siona problemas a los miisculos voluntarios del cuerpo, en especial a los de los
ojos, boca, garganta y extremidades.

&£Qué tipos de trastornos miasténicos existen?

En ninos podemos clasificarlas en tres grandes grupos:

-Miastenia juvenil. Aproximadamente un
20% de casos de Miastenia. Este trastorno au-
toinmune se desarrolla en mujeres adolescen-
tes. Dura de por vida y puede experimentar re-
misiones y rebrotes.

-Miastenia congénita o Sindrome Miasténi-
co Congénito (SMC). Suponen un 2-3% de los
trastornos miasténicos en general. No implican
al sistema inmune. Son trastornos musculares
hereditarios debidos a fallos genéticos de la
unién neuromuscular. Los sintomas general-
mente aparecen durante el primer ano de vida
y permanecen toda ella.

-Miastenia neonatal transitoria. Entre el 10
v €l 25% de los bebes nacidos de madres con
Miastenia desarrollan una forma temporal de
Miastenia. La Miastenia neonatal general-
mente dura Gnicamente varias semanas y los
bebes no presentan riesgo de desarrollar Mias-
tenia durante su vida.
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Entre los europeos, la Miastenia autoinmune es poco frecuente antes de la
adolescencia. Por eso los fallos hereditarios suponen una mayor proporcién de
Miastenias infantiles que adultas. Curiosamente, la Miastenia autoinmune
ocular es relativamente frecuente en nifios chinos y japoneses.

¢Cuales son los sintomas de los Trastornos Miasténicos?

Los sintomas mas comunes se nombran a continuacién, sin embargo cada
nino puede experimentar sintomas diferentes.

a. Los sintomas en la Miastenia juvenil pueden comenzar gra-
dualmente durante semanas o meses. Los nifios pueden cansarse
excesivamente tras una pequena actividad, y empezar a tener pro-
blemas para masticar y tragar o mantener los ojos abiertos.

b. Los sintomas de la Miastenia congénita (SMC) pueden co-
menzar el primer ano, con debilidad general en brazos y piernas y
retrasos en el desarrollo de las habilidades motoras tales como
gatear, sentarse y caminar. Pueden presentar dificultad para comer,
debilidad en los parpados y escaso control de la cabeza.

c. Los bebés con Miastenia neonatal pueden ser débiles, succio-
nar débilmente y tener dificultades respiratorias. Algunos bebes
pueden necesitar respiracion asistida si los musculos respiratorios
son demasiado débiles para respirar por si mismos. Los sintomas
desaparecen tras varias semanas.
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II- TIPOS DE TRASTORNOS MIASTENICOS.

a - MIASTENIA GRAVIS JUVENIL

Los sintomas generalmente aparecen después de los 10 anos en un 75% de
los nifios con este trastorno. Es un trastorno autoinmune que causa debilidad
muscular y es producido por anticuerpos que se unen a los receptores de ace-
tilcolina (AChE). En los pacientes con Miastenia autoinmune, los anticuer-
pos se unen a los receptores e impiden que lo haga la acetilcolina, de modo
que el impulso nervioso no llega al misculo.

Los principales sintomas incluyen:

-ptosis (caida de parpados)
-diplopia (visién doble)
-disfagia (dificultad para tragar)

-fatiga muscular facil que empeora al final del
dia y con actividades repetitivas.

Sin tratamiento la debilidad muscular puede ocasionar problemas respira-
torios.

Las pruebas diagnésticas incluyen:

- Analisis de sangre - en busca de anticuerpos anti-
acetilcolina.

- Electromiograma (EMG) - para detectar actividad
eléctrica muscular anémala .

- Biopsia muscular-se retira una pequefa muestra
de misculo para confirmar el diagnostico EMG.

-Test del Tensilon.

Los tratamientos incluyen:

- farmacos inhibidores de colinesterasa, como la neostigmina o la piridos-
tigmina en nifos con sintomas de moderados a graves.

- inmunosupresores (esteroides como la prednisona).

- plasmaféresis o inmunoglobulina intravenosa (Ivlg), especialmente du-
rante una crisis miasténica.

- timectomia *(eliminacioén quirdrgica de la glandula del timo).

* La timectomia se puede aconsejar en nifios que presenten Miastenia con an-

ticuerpos anti-AChR. (Después de los 5 anos el timo ha cumplido su funcion y
se puede eliminar sin que se hayan documentado problemas inmunolégicos).
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b, LA MIASTENIA CONGENITA:

SINDROMES MIASTENICOS CONGENITOS (SMC).

Es un trastorno hereditario que afecta a la transmisién del impulso nervioso
a los musculos. Resulta de una variedad de defectos genéticos en las molécu-
las asociadas a la transmision neuromuscular. A diferencia de la Miastenia ju-
venil no es un trastorno autoinmune. Afecta por igual a hombres y mujeres y
generalmente se necesitan dos copias del gen, una del padre y otra de la
madre para desarrollar la enfermedad. Los sintomas de la Miastenia congéni-
ta, generalmente aparecen durante el primer afo de vida y duran toda la vida.
Los padres de los nifios con SMC generalmente no presentan sintomas.

Se han clasificado mas de una docena de
sindromes congénitos miasténicos. De este
modo estos pacientes son un grupo variado,
que va desde casos leves, principalmente
con caida de parpados, a usuarios de sillas
de ruedas. En casos poco frecuentes la Mias-
tenia se manifiesta en la adolescencia. En
general, los nifios presentan debilidad en los
movimientos de los ojos, parpados, cara,
garganta o pecho. A veces empeora por el
llanto en los bebés y por el esfuerzo a cual-
quier edad. En la infancia, a menudo son
lentos en conseguir las habilidades motoras
normales. A veces, la respiraciéon se hace
muy superficial o incluso se detiene total-
mente (apnea) durante breves periodos.

Los padres u otros cuidadores pueden en-
trenarse para hacer frente a eso. Es vital que
se conozca el riesgo para que estén prepara-
dos de antemano. Estos episodios son raros
después de los 6 anos, y otros problemas a
menudo se suavizan en la adolescencia.

Sr

PO N

En general, los sindromes que aparecen en la ultima etapa de la
nifniez o en etapas posteriores generalmente presentan sintomas mas

suaves que aquellos que comienzan en la infancia.

E ASOCIACION ESPANOLA DE
I WIASTENIA

www aemiastenia.org




Las SMC se clasifican segiin la parte de la unién neuromuscular afectada:

-Presinaptico:(Estan afectadas
las terminaciones nerviosas) No
hay suficiente acetilcolina
(ACh). En algunos casos el defec-
to se encuentra en la produccion
de ACh en las terminaciones ner-
viosas Los sintomas SMC general-
mente incluyen episodios de
apnea, la respiracion se detiene
momentaneamente. Otros sinto-
mas son debilidad en los miscu-
los oculares, de la boca y gargan-
ta, vision doble y dificultades para
masticar o tragar.

Unién neuromuscular.

-Postsinaptico: (Afecta a las células musculares) No hay bastantes recepto-
res de acetilcolina (AChRs). En general, los bebés afectados han heredado un
gen defectuoso de cada padre; el papa y la mama generalmente no estan afec-
tados, porque cada uno de ellos tiene solo un gen defectuoso (“recesivo”) y el
otro gen bueno es suficiente para mantenerlos en forma. Para estos padres,
hay una posibilidad de cuatro de que cada hijo posterior tenga Miastenia. Los
sintomas pueden variar desde suaves a severos. Durante la infancia incluyen
debilidad muscular grave, problemas para alimentarse y tragar y retraso en el
desarrollo de las habilidades motoras clave como sentarse, gatear y caminar.
Cuando hace su aparicién durante la nifiez o etapa adulta los sintomas
pueden ser tinicamente dificultad para elevar los parpados (ptosis) y fatiga.

SMC de canal lento. Es una forma de SMC postsindptica,
una debilidad grave que comienza en la infancia o la nifiez y
puede progresar y conducir a la pérdida de movilidad y proble-
mas respiratorios durante la adolescencia o mas adelante. Se
deben a un solo gen AChR defectuoso (“dominante”) de solo
uno de los padres — que generalmente también esta afectado.
Hay un 50 % de posibilidad de padecer el sindrome. El AChR
permanece abierto demasiado tiempo durante la activacién.
Poco a poco, eso dafa al misculo y finalmente causa debilidad
que a menudo se experimenta cuando el nifio esta en la adoles-
cencia y a veces afecta de forma especial a los movimientos del
cuello y a la extensién de los dedos de las manos.

SMC producido por un defecto en la rapsina, proteina necesa-
ria para concentrar el receptor de la uniéon neuromuscular,

-Sindptico:(Afecta al espacio entre el nervio y la célula muscular) Los sinto-
mas generalmente incluyen dificultades en la alimentaci6n y respiratorios du-
rante la primera nifiez y debilidad que ocasiona un retraso en las habilidades
motoras basicas, movilidad reducida y curvatura de la columna vertebral
(escoliosis). Demasiado acetilcolina (ACh). La ACh sobrante deberia ser des-
truida por la enzima AChE, que ayuda al musculo a relajarse. Los defectos en
la AChE son recesivos (se necesita un gen del padre y otro de la madre); los
pacientes se comportan de forma similar a los que tiene el sindrome del canal
lento. Por el momento, desafortunadamente, solo pueden tratarse con apoyo
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DIAGNOSTICO

Los SMC pueden ser dificiles de reconocer y diagnosticar, ya que com-
parten muchos sintomas con la Miastenia y otros trastornos musculares y
dependen del tipo de sindrome miasténico congénito que presente el nifio
y la edad a la que aparezca. Se caracterizan por:

-Aparicién cercana al nacimiento.

-Presencia de genes SMC en otros miembros de la fami-
lia (aunque los padres y hermanos pueden ser portado-
res del gen defectuoso sin manifestar los sintomas).
-Ausencia de anticuerpos frente al receptor de la acetil-

colina tipicos de la mayor parte de las Miastenias.

Las pruebas para determinar el tipo concreto de SMC pueden incluir:

-Un electromiograma (EMG) resulta muy itil: registra
la actividad eléctrica de los misculos.

-Biopsia del tejido muscular.

-Pruebas genéticas para detectar una posible muta-
cion (es la prueba definitiva) aunque la identificaciéon
del afectado es muy compleja, ya que cualquiera de
nuestros genes puede ser susceptible.

Ademas sera preciso conocer el historial
médico del paciente realizar un
examen fisico y neuroldgico.

de acetilcoli
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TRATAMIENTO

Es importante destacar que:

La inmunosupresién y la timectomia son tratamientos completamente in-
adecuados (ya que no esta implicado el sistema inmune).

El Mestinén puede resultar perjudicial en algunos casos (puede potenciar el
problema que se quiere solucionar).

TRATAMIENTO

Inhibidores de colinesterasa.
Mestinén o 3,4 diamino-piridina.

Inhibidores de colinesterasa y 3,4
diamino piridina.

Inhibidores de colinesterasa y 3,4
diamino piridina.

No hay tratamiento eficaz con far-
§acos. El Mestinén puede perju-
icar.

Quinidina o fluoxetina.
El Mestinén puede ser perjudicial.

Las vacunas pueden utilizarse de la forma habitual, y pueden ser especial-
mente importantes (por ejemi:)lo contra la gripe o la neumonia) en nifios que
corren el riesgo de tener problemas respiratorios.

§ MIASTENIA
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c. MIASTENIA NEONATAL

Uno de cada 8 (10-25%) bebés nacidos de madres miasténicas presenta una
breve debilidad miasténica (2-4 semanas) - Miastenia neonatal - pero se re-
cuperan totalmente después. Igual que otros anticuerpos que protegen frente
a infecciones, los c{ue atacan a los receptores de acetilcolina (AChR) también
pasan a través de la placenta y en la leche y producen ataque a corto plazo a
los receptores musculares del bebé. La recuperacion se produce a medida que
los anticuerpos de la madre van siendo eliminados. Es importante saber que
es una condicién transitoria que no afecta al desarrollo normal del bebé.

CONCLUSION: El tratamiento de la MIASTENIA en general

El tratamiento especifico debe ser determinado por su médico en funcién de:
.Tipo de Miastenia.

.La edad del nifo, el estado fisico general y el historial médico.

.La magnitud del trastorno.

.La tolerancia del nifio a la medicacién especifica,
procedimientos o terapias.

. Expectativas sobre el desarrollo o curso de la Miastenia.
.Opinion o preferencia del especialista.

No existe cura para la Miastenia, pero los sinto-
mas pueden ser controlados en muchas ocasiones.
La Miastenia es un trastorno de por vida y la clave

para manejarla puede ser un diagnostico tempra-
no.
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ALGUNOS PROBLEMAS FiSICOS

1. Diplopia (Vision doble):

Igual que cualquier misculo en Miastenia, los que mueven los ojos pueden
ser fuertes si estan descansados. Sin embargo, pueden cansarse facilmente en
caso de tensién emocional o tras un esfuerzo, los parpados pueden empezar a
caer o puede aparecer visién doble cuando se debilita uno de los musculos.
Puede incluso que los ojos se nieguen a moverse.

Los misculos de los ojos son especialmente vulnerables al cansancio por di-
versas razones:

-necesitan ser mucho mas precisos que la mayoria de los
otros miisculos;

-son muy pequenos y tienen menos capacidad de reser-
va;

-hay sutiles diferencias (con otros misculos)

-tienen menos descanso, incluso durante el suefio.

La debilidad ocular empeora con la luz del sol brillante, el
estrés emocional, enfermedad viral, la cirugia, la menstruacién
y vacunaciones entre otros.

Algunos trucos para contrarrestar la caida de parpados son: in-
clinar la cabeza o girar la cara para poner en juego los musculos
oculares mas fuertes o si el problema es mirar hacia arriba, in-
clinar la cabeza hacia atras, llevando de esta manera la mirada
hacia abajo fuera del area del musculo debilitado.

-Medicamentos.
-Lentes.

-Algunas veces, un parche de ojo de
pirata, una lente translacida, o simple-
mente el pegar un trozo de papel sobre
una de las lentes de las gafas es un
modo a corto-plazo de detener la
vision doble y permitir una lectura mas
cémoda o ver la television.

-Muy raramente, la correccién qui-
rurgica.
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2. Disfagia :

Es la dificultad para tragar debido al debilitamiento de los misculos implica-
dos. La persona con disfagia puede ahogarse facilmente. En Miastenia
pueden ser muy graves, produciéndose el ahogo o inhalacién de alimento-
que puede incluso causar “neumonia de aspiracién”. Los pacientes pueden no
ser conscientes de estos problemas La disfagia puede afectar la capac:dad de
tomar medicamentos orales asi como una dieta equilibrada; este sintoma apa-
rece en 5-25% de los pacientes Miastenia.

Cuando coman con el nifio, traten de hablarle pausadamente: asi podra
comer despacio y escuchar. No estén a la expectativa de que algo pueda pasar,
ni tengan panico si tose o tiene dificultades para tragar. El sabe bien lo que le
pasa, e intentara acomodarse para comer mas tranquilamente y mas despa-
cio.

Las siguientes sugerencias pueden usarse para minimizar el ahogo y maximi-
zar la habilidad de tragar.

1. Comer cuando se sientan mas fuertes- ejemplo poco
después de una dosis de Mestinon.

2. Comer poco y a menudo.

3. Comer en una posicién sentada, derecha. La cabeza
no debe inclinarse hacia atras mientras traga y bebe.

4. Agua es el liquido mas dificil de tragar. Tomar sola-
mente pequenos sorbitos para evitar el riesgo de ahogar-
se. Los liquidos espesos son mas faciles de tragar.

5. Los alimentos deberian tener textura suaves y ha-
medas. Evitar alimentos duros y secos.

6. Ingerir los alimentos en bocados pequenos tomarse
tiempo para tragar cada bocado.

7. Evitar tragar la comida con liquidos.

8. Asegurarse de que no queda comida en la boca des-
pués de acabar de comer.

9. El nino se puede cansar antes de terminar su
comida. No le pida comer rapidamente o que termine
toda la comida si esta fatigado.
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En algunos pacientes la Miastenia afecta mucho a la zona bulbar, cuando
hay crisis no es posible tragar nada ni siquiera saliva, y se produce cierta canti-
dad pero al no poder deglutirla se acumula. Algunos afectados en caso de
crisis simplemente se tumban de lado con un empapador y dejan que la saliva
salga.

El alimento puede dirigirse a las vias respiratorias o a las digestivas. Si pasa
a las primeras provocara el reflejo de la tos hasta que se expulse. Las medidas
de primeros auxilios que se practican en estos primeros momentos son esen-
ciales en especial cuando el nifio es muy pequeno.

Cuando el pequenio es menor de doce meses, la medida mas
eficaz consiste en colocarle bocabajo apoyado en nuestro an-
tebrazo, procurando que la cabeza quede mas baja que el
resto del cuerpo. La boca debe permanecer abierta y le suje-
taremos con la mano la barbilla. Cinco palmaditas sobre los
omoplatos le ayudaran a toser. Al mismo tiempo, con la otra
mano aplicaremos cinco compresiones toracicas, rapidas y

fuertes, en el tercio medio del esternén. Si esta medida no re-
sultara eficaz, habria que dar la vuelta al bebé y colocarlo
sobre el antebrazo mirando hacia arriba y sujetando el cuello
con una mano. Con la otra, se aplicaran las compresiones to-
racicas externas. Se pueden repetir las palmadas varias veces
hasta que respire. Hay que controlar los signos vitales y, si es
preciso, practicarle la respiracion boca a boca.
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3. Disartria

En la Miastenia la voz es a menudo flacida y decae rapidamente con el es-
fuerzo continuado.
Las caracteristicas del discurso miasténico son debilidad:

-en la respiraci6n necesaria para hablar, voz baja

-en el sistema laringeo, discurso bajo y lento.

-en cierre del paladar, discurso nasal.

-en la articulacion de los labios, lengua, discurso mal
pronunciado y dificultoso de entender.

La logopedia y las Miastenias

A menudo se necesitan logopedas para aconsejar y manejar las dificultades
para comer/tragar (disfagia), articular palabras (disartria) o para hacerlas au-
dibles (disfonia), en pacientes con Miastenia o Miastenias congénitas. Como
es facilmente subestimado, en especial en los de mayor edad, conviene com-
probarlo cuidadosamente en la primera visita al Neurélogo, y monitorizar el
seguimiento, puesto que la Miastenia puede variar mucho.

La degluci6én puede ser comprobada subjetivamente por parte del terapeuta
o bien puede ser monitorizada en centros especializados aunque a menudo no
se dispone de los medios necesarios de forma rutinaria.

Los terapeutas pueden aconsejar sobre la consistencia adecuada del alimen-
to asi como técnicas compensatorias para tragar.

El habla se pueden comprobar la facilidad de movimiento de los misculos
del habla, articulacion e inteligibilidad, su fuerza, exactitud, firmeza y tono,
flujo, entonacién, ritmo y tasa de frases habladas y la inteligibilidad general
del discurso (Disartria).

Los ejercicios tradicionales designados para superar la disartria/ disfonia/ dis-
fagia no se recomiendan en el caso de la Miastenia debido a la debilidad pro-
ducida por fatiga en los pacientes.

Los terapeutas pueden aconsejar sobre sistemas alternativos o aumentativos
como amplificadores de voz, tableros con dibujos de simbolos, cartas con el al-
fabeto o libros de comunicacién.

Si estas medidas son necesarias, es probable que la MIASTENIA del
nifio necesite un mejor control.

Este material tiene tinicamente una finalidad informativa. El tratamien-
to y cuidados particulares a cada paciente debera ser determinado por el
médico especialista en cada caso.
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CONSEJOS PARA PADRES

Visita a tu neurdlogo y tratala pronto, por lo general, las Miastenias pueden
ser bastante bien controladas. Raramente causan la muerte por si mismas.
Los tratamientos estan mejorando continuamente

Es importante tener en cuenta lo siguiente:

Muchas veces por desconocimiento de la enfermedad, los sintomas no son
tenidos en cuenta o no se les da la importancia suficiente en el entorno del
chico/a. Es muy importante consultar a un especialista ya que gracias a un
diagnéstico precoz y un buen tratamiento se puede conseguir un buen control

de la enfermedad.

Es frecuente que los adultos e incluso los pediatras confundan la falta de inte-
rés en realizar las tareas diarias, deporte etc... con pereza o desgana, por lo
que el nifo con Miastenia se encuentra con incomprension en el entorno.

Por ello es importante dar a conocer esta enfermedad y estar atento a las acti-
tudes del nifo, estar informados y proporcionar al nifo las herramientas para
que crezcan conociendo su enfermedad y manejandola.

Deben asumir una enfermedad crénica que puede en ocasiones desencade-

Algunas recomendaciones para padres:




Apoyo material y afectivo. El nifio debe sentirse protegido, seguro, que-
rido y saber que sus padres estaran siempre ahi dispuestos ayud’arle. 3

Autoridad. Los padres deben mantener en todo momento su autoridad y

exigir lo que es necesario. Los padres no deben ver a su hijo solo a través de su

ermedad, esto les llevaria probablemente a una relajacién e inconstancia
en la normas de conducta.

Autonomia. Hay que favorecer comportamientos que estimulen la autono-
mia y socializacién del nino. No se debe proteger en exceso, esto le impediria
Vivir sus propias experiencias y desarrollar su personalidad y maduracién psi-
colégica. Conviene tratar al hijo enfermo como a los demas hijos, dejar que
asuma sus riesgos y viva sus experiencias. Fomentar las amistades y el desa-
rrollo de activigades propias de su edad asi como la toma de sus propias deci-
siones. Invitarle a dar el maximo en aquellos campos en los que la enfermedad
no interviene pues su inteligencia no esta afectada. Hay que evitar la super-
proteccion.

El exceso de trabajo del cuidador/es puede producir la sobrecarga, el agobio.
Para mantener el equilibrio propio es esencial conocer los limites y hacer par-
ticipes a los demas. Es esencial tener tiempo para si, atender a sus propias ne-
cesidades, buscar distracciones mantener las relaciones con las amistades.
Con frecuencia la enfermedad entorpece las relaciones amistosas. Es la fami-
lia afectada la que tiene que dar el primer paso para normalizarlas. Relacio-
narse con otras personas afectadas y saber que uno no esta solo, también
ayuda a sobreponerse a los momentos dificiles. Encontrarse con personas que
viven situaciones similares, compartir experiencias favorece el proceso de
adaptacion a la enfermedad. La familia debe continuar su vida y hacerlo con
naturalidad.

Confianza. Es necesario que animen a sus hijos a compartir sus preocupa-
ciones y discutir abiertamente sobre ellas.

Algunas dificultades en los hijos adolescentes:

En los hijos adolescentes existen en general una preocu-
pacién por la imagen corporal que se ve agravada por las
consecuencias de la enfermedad, caida de parpados, pér-

dida de la expresion facial, cicatrices quirtrgicas, hincha-
z6n por toma de corticoides. Es necesario que animen a
sus hijos a compartir sus preocupaciones relacionadas con
este aspecto y otros y discutir abiertamente sobre la forma
de reducir sus efectos.

Autonomia y tratamiento.

Cuando los adolescentes se encuentran familiarizados con la enfermedad es
frecuente que intenten tomar sus propias decisiones acerca del tratamiento y
tratar de disminuir dosis e incluso abandonar la medicacion sin consultar con
el neurdlogo por eso es importante desarrollar el didlogo y confianza con él.

En ocasiones puede ser recomendable la ayuda de un profesional para lograr

superar con mayor facilidad los temores, sentimientos o preocupaciones que
derivan del hecho de padecer una enfermedad crénica y sus implicaciones.
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TRASTORNOS MIASTENICOS Y COLE.

Es interesante y necesario que el centro educativo posea un informe médico
u otra documentacioén donde se indique claramente el tipo de enfermedad
que sufre el nino, asi como sus sintomas, manifestaciones, dificultades y posi-
bles complicaciones. Esto permitira disenar las estrategias de apoyo al apren-
dizaje necesarias en cada caso, asi como prestar aquella atencién necesaria
para el desarrollo e integracién completa del nifio. Asi mismo debera conocer
las posibles complicaciones que puede experimentar por la enfermedad y el
protocolo de actuacion pertinente en cada situacion.

Es necesario que los profesionales de la educacion conozcan la enfermedad
y a la familia con el fin de brindar una educacién de calidad acorde a las nece-
sidades del nino.

De este modo es posible que haya que facilitarle algin tipo de ayuda para
realizar algunas de las actividades basicas, tales como acceder al centro y alas
aulas (ejemplo, transporte, uso del ascensor en lugar de utilizar la escalera,
algiin tipo de apoyo para transportar la mochila en los casos leves y adapta-
cién de accesos en el caso de nifios que deban utilizar silla de ruedas debido a
trastornos y reducciones severas de la movilidad).

También pueden presentar dificultades y excesiva
lentitud en la realizacién de tareas rutinarias tales /l\
como escribir, por lo que sera necesario proporcionar- .,
les un tiempo extra para la realizacion de las mismas.

Puede presentar asi mismo dificulta-
des en el habla, debido a la afectacion
de los musculos que intervienen en la
misma, hecho que debera ser tenido en
cuenta cuando se trate de leer o expre-
sarse oralmente. En ocasiones sera re-
comendable la ayuda de un especialis-
ta, el logopeda.
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Este tipo de enfermedades implican en muchas ocasiones caida de parpados,
sonrisa ronca y voz nasal, y afectan a las expresion facial, hecho que debe ser
tenido en cuenta tanto por los profesionales de la educacién como por el resto
del colectivo escolar, en especial compafieros para evitar actitudes inapropia-
das o discriminatorias.

En ocasiones puede presentarse vison doble, hecho que sin duda afectara el
rendimiento escolar. Este problema puede ser corregido y de esto debera en-
cargarse la propia familia y el interesado.

Sera especialmente necesario tenerlo en cuenta las materias que requieran
un esfuerzo fisico extra como educacion fisica o aquellas que impliquen un uso
especial de los musculos implicados como musica o un control fino de la mo-
tricidad.

Es importante destacar la Miastenia no afecta a la inteligencia del nifo.

Por otro lado, un hecho esencial a la hora de tratar con estas alteraciones son
las enormes diferencias con que se manifiesta su gravedad en personas dife-
rentes e incluso en una misma persona en diferentes periodos (la Miastenia
puede variar durante el dia y de un dia a otro) implica que podemos encon-
trarnos con casos donde la enfermedad se encuentre bien controlada debido
a los diferentes tratamientos junto con casos o periodos que requieran de una
atencion y tratamiento personalizado.
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