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1. Definicion del proyecto

Este proyecto tiene como objetivo principal proporcionar formacion continua y
actualizacién en el campo de las enfermedades neuromusculares para neurdlogos en
ejercicio y residentes de neurologia.

Para ello, se ha creado un grupo de trabajo de expertos en patologia neuromuscular
procedentes de diferentes centros de Andalucia occidental que organizan reuniones en
las que se presentan y discuten casos clinicos y se realize una actualizacion sobre la
patologia neuromuscular en cuestién, dedicando especial atencion a aquellas patologias
en las que se hayan producido avances diagndsticos o terapéuticos recientes.

2. Introduccion

Las enfermedades neuromusculares estan constituidas por un amplio grupo de
patologias que afectan al sistema nervioso periférico o los musculos. Aunque
individualmente pueden considerarse enfermedades raras por su baja prevalencia e
incidencia, de manera conjunta afectan a un porcentaje significativo de la poblacion.

Son enfermedades esporadicas o hereditarias que pueden iniciarse en cualquier etapa
de la vida. Pueden tener una presentacién aguda o subaguda, aunque en su gran
mayoria son de curso cronico. Clinicamente se caracterizan principalmente por la
aparicion de debilidad, fatigabilidad muscular o afectacién de la sensibilidad. De forma
afadida pueden aparecer multitud de signos y sintomas como la miotonia, los calambres,
las contracturas, la disautonomia, la afectacién del sistema nervioso central o la
afectacidon cardiaca, respiratoria o de otros organos y sistemas. Debido a sus
manifestaciones clinicas, son con frecuencia causa de discapacidad fisica, en muchos
casos grave, lo cual supone un importante impacto a nivel sanitario, social y econémico.

El diagnostico de estas enfermedades requiere una serie de habilidades clinicas, asi
como un adecuado conocimiento de técnicas diagndsticas electrofisiologicas, de imagen
con resonancia magnética o TC, anatomopatoldgicas a partir de biopsia de musculo y
nervio u otros tejidos, inmunoldgicas, moleculares y genéticas.

En cuanto al tratamiento, el nUmero de opciones terapéuticas disponibles es cada vez
mayor, siendo estas cada vez mas complejas y especificas. Asimismo en estas
patologias es fundamental el tratamiento sintomatico, asi como un abordaje
multidisciplinar por un equipo integrado por diferentes especialistas ademas del
neurdlogo (rehabilitadores, neumodlogos, cardidlogos, endocrinos especialistas en



nutriciéon, genetistas...) para la correcta atenciéon de las diferentes complicaciones
derivadas de estas enfermedades.

Por todo lo anteriormente expuesto, la atencion a pacientes con enfermedades
neuromusculares constituye un reto para el neurélogo que implica la adquisicién de una
serie de habilidades y competencias clinicas asi como de interpretacion de pruebas
complementarias. La realizacion de un diagnéstico precoz es fundamental, dado que
actualmente se dispone de tratamiento modificador de la enfermedad para algunas
enfermedades, como es el caso de la Enfermedad de Pompe, la enfermedad de Fabry, la
atrofia muscular espinal o la polineuropatia amiloidética por TTR. En estos casos el inicio
del tratamiento en fases iniciales de la enfermedad permitird retrasar la aparicién de
discapacidad fisica en los pacientes y mejorar su supervivencia, influyendo en la calidad
de vida y reduciendo el impacto a nivel social y econémico.

La realizacion de actividades de actualizacion en patologia neuromuscular es esencial

para la formacién de neurdlogos especialistas en enfermedades neuromusculares que
garanticen una atencién médica de calidad a este grupo de pacientes.

3. Objetivos

Obijetivos generales:

. Mejorar la atencion y abordaje de los pacientes con enfermedades
neuromusculares.

e Proporcionar a neurdlogos en ejercicio y residentes de Neurologia una
actualizacién completa sobre una variedad de enfermedades neuromusculares,
dedicando especial atencion a aquellas patologias en las que se hayan producido
avances diagnosticos o terapéuticos recientes.

Obijetivos especificos:

e Mejorar las habilidades clinicas y de diagnodstico de enfermedades
neuromusculares por parte de los participantes.

e Mejorar el conocimiento sobre las opciones terapéuticas disponibles en
enfermedades neuromusculares por parte de los participantes.

* Fomentar el intercambio de conocimientos y experiencias entre profesionales en el
campo de la Neurologia.



* Fomentar el desarrollo de proyectos de investigacion en el ambito de las
enfermedades neuromusculares entre diferentes centros.

* Fomentar el interés de los residentes de Neurologia sobre enfermedades
neuromusculares, asi como favorecer su implicacién en las unidades o consultas
monograficas de enfermedades neuromusculares en sus respectivos centros.

* Fomentar la importancia del trabajo en equipo.

4. Metodologia

e  Creacion de grupo de trabajo de enfermedades neuromusculares.
*  Organizacién de reuniones presenciales.
. Presentacion y discusion de casos clinicos por parte de los participantes.

e  Actualizacién sobre patologia neuromuscular.

5. Desarrollo del proyecto

A lo largo de 2024 y en enero de 2025 se han llevado a cabo diferentes reuniones
impulsadas por el grupo de trabajo de enfermedades neuromusculares integrado
por neurdlogos expertos en enfermedades neuromusculares de los hospitales de
Andalucia occidental (H.U.Virgen Macarena, H.U.Virgen de Valme, H.U.Virgen del Rocio,
H.U. Juan Ramédn Jiménez) que ha realizado una seleccion de temas y de ponentes para
cada sesién, garantizando la variedad, relevancia y rigor de los contenidos. La finalidad
del presente proyecto es dar continuidad a estas reuniones.

Reuniones.

Se realizaran un total de 4 reuniones presenciales a lo largo del afio 2025, en los
meses de abril, mayo, junio y octubre.



El formato de dichas reuniones consistira en la presentacion de un caso clinico y
actualizacién sobre patologia neuromuscular por un experto en el tema, con
posterior analisis y discusion por parte de los asistentes, fomentandose la
participacion activa.

Se utilizaran recursos multimedia, como presentaciones en PowerPoint y material
educativo complementario.

Las reuniones tendran una duracion de 3 horas. Tendran lugar en una sala o espacio
reservado para tal fin, en un hotel o restaurante, con un aforo minimo de 20
personas.

El presupuesto estimado para cada reunién sera de 2.000 euros por charla.

6. Resultados y evaluacion

El grupo de trabajo realizara:

* Una evaluacidon de la participaciéon y satisfaccion de los neurdlogos con el
contenido y formato de las reuniones mensuales a través de encuestas de
satisfaccion.

e  Andlisis del impacto de las reuniones en el conocimiento y la practica clinica de los
participantes.

7. Conclusiones

* La creacion de un grupo de trabajo de expertos de enfermedades neurmusculares
con ejercicio en diferentes centros favorecera la cooperacién entre diferentes
unidades/consultas monograficas de enfemedades neuromusculares,
repercutiendo de manera positiva en la atencién de los pacientes atendidos en
dichos centros e impulsando la cooperacién intercentros asi como la participacion
conjunta en proyectos de investigacion.

* Las reuniones de formacion y actualizacion en enfermedades neuromusculares
constituyen un recurso efectivo para mejorar el conocimiento y las habilidades de
los neurdlogos en este campo.
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11. Anexos:

+ Agenda de reuniones y temas tratados

» Encuesta de evaluacion.



Anexo 1

AGENDA DE REUNIONES Y TEMAS TRATADOS

24 de Abril de 2025 - Caso clinico y actualizacion. Presenta H.U. Juan Ramén Jiménez.
Tutoriza Dr. Isidro Pérez.

22 de Mayo de 2025- Caso clinico y actualizacion. Presenta H.U. Virgen de Valme.
Tutoriza Dra. Elva Murillo.

26 de Junio de 2025 - Caso clinico y actualizacion. Presenta H.U. Virgen del Rocio.
Tutoriza Dra. Macarena Cabrera.

23 de octubre de 2025 - Caso clinico y actualizacién. Presenta H.U. Virgen Macarena.
Tutoriza Dra. Yolanda Morgado.
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Anexo 2

ENCUESTA DE SATISFACCION

1. En una escala del 1 al 5, siendo el 5 el mas alto, ;cémo calificarias la reuniéon?

2. Antes de acudir a la reunion ¢cual consideras que era tu nivel de conocimiento sobre el
tema tratado?

5.

* Muy alto
+ Alto

+ Aceptable
+ Bajo

* Muy bajo

. ¢,Como de util consideras lo aprendido en la reunion en tu practica clinica diaria?

+ Extremadamente util
+ Muy util

+ Algo util

+ No tan util

+ Nada util

. ¢,Como calificarias la organizacion del evento?

* Muy buena
* Buena

+ Aceptable
+ Mala

+ Muy mala

Por favor, indica tu nivel de acuerdo para la declaracién: La duracion del evento fue

perfecta. (Ni muy largo ni muy corto)

+ Totalmente en desacuerdo
+ Desacuerdo

* Neutral

+ Aceptable

+ Totalmente de acuerdo

. ¢Volverias a asistir a algun Jueves Neuromuscular?

- Si
* No
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