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CONFIGURACIÓN DE LA ASOCIACIÓN MIASTENIA DE ESPAÑA (AMES). 
 

Composición del órgano de dirección: 
 
Jesús María Villaverde Vargas. . . . . . . . . . . . . . . . . . Presidente y socio fundador. 
José Luís González Cerezo. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Secretario General y socio fundador. 
Pilar Robles Villalba. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Vicepresidenta. 
Ana María González Tapias. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . Tesorera. 
 
Domicilio Social:     Secretaría: 
Comunidad Autónoma de Andalucía.   Comunidad Autónoma de Castilla y León. 
C/. Hornos  nº 45, casa 11    C/. Encuadernadores 9, Bajo A-40004 Segovia 
41100 – Coria del Río (Sevilla)    Horario: lunes a viernes de 11:00 a 13:00 y de 
 954771335       17:00 a 20:00 horas. 
ames@miasteniagravis.es    Previa cita telefónica o correo eletrónico 
        921437892 - 679974234 
Delegaciones regionales y provinciales:   miastenia@telefonica.net 
       
Comunidad Autónoma de Canarias. 
Delegado: José Miguel Vázquez Serrano. 
 928228023 
ames-canarias@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Autónoma de Castilla-La Mancha. 
Delegada: Esther Segovia Berenguer. 
 669407623 
ames-lamancha@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Autónoma de Castilla y León. 
Delegada: Natalia Martín Rivera. 
ames-castillayleón@miasteniagravis.es 
 627884183 
 

Delegación de Valladolid. 
Delegada: Rosa Mª. Tejero Martín. 
 653030798 
ames-valladolid@miasteniagravis.es 
Delegación de Soria. 
Delegado: Emilio Antúnez Redondo. 
 686355501 
ames-soria@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Autónoma de Cataluña. 
Delegación de Barcelona: 
Delegada: Laura Bell López. 
 651771203 
ames-barcelona@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Autónoma de Madrid. 
Delegada: Mª. Carmen Rodríguez Vázquez. 
 695075726 
ames-madrid@miasteniagravis.es 

Comunidad Autónoma de Murcia. 
Delegada: Mª. Teresa Moreno Sabater. 
 678138067 
ames-murcia@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Foral de Navarra. 
Delegada: Sara Armendáriz Jurado. 
 686846066 
ames-navarra@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Autónoma de Euskadi. 
Delegada: Begoña Gallego Reina. 
 699409719 
ames-bizkaia@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Autónoma de La Rioja. 
Delegado: Jesús Manuel Laya León. 
 671681640 
ames-larioja@miasteniagravis.es 
 

Comunidad Autónoma de Valencia. 
Vicepresidenta y Delegada: 
Pilar Robles Villalba 
Antiguo Chalet de Catalá C/ Valencia nº 6 
46200 Paiporta –Valencia 
Horario: martes de 10:00 a 13:00 
Previa cita telefónica o correo eletrónico. 
 667619316 
ames-valencia@miasteniagravis.es 
 
La asociación no ha tenido personal contra-
tado que realice ninguna función laboral para 
la asociación. 
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PRESENTACIÓN 
 

Esta es nuestra segunda memoria de actividades. Desde que el pasado día 25 de febrero de 

2009, se fundara la Asociación Miastenia de España, seguimos dedicados afianzar la 

estabilidad de nuestro proyecto como asociación, y a la ejecución de nuestros proyectos 

encaminados para dar respuesta a todas las necesidades de las personas que padecen miastenia 

y a las de sus familiares. 
 

El trabajo no es sencillo, pues aún no llevamos ni dos años como asociación, lo cual dificulta 

nuestras actividades. Seguimos insistiendo en dar a conocer la existencia de la enfermedad a la 

sociedad, y crear una estructura descentralizada de delegados regionales y representantes 

provinciales por todo el territorio nacional, que representen y defiendan los intereses de la 

asociación, para que nuestra organización sea realmente eficaz. También es importante 

aumentar nuestro número de socios, pues es la base de nuestra existencia. 
 

Hemos realizado importantes contactos con centros públicos y privados, que nos permitirán 

fomentar la investigación sobre la miastenia, en base a la sensibilización de la sociedad y al 

conocimiento.  
 

Seguimos trabajando en el proyecto de crear unidades de referencia hospitalaria para miastenia. 

Aunque el trabajo es duro, no perdemos las esperanzas de que pronto se acrediten, por parte del 

Ministerio de Sanidad, algunas unidades de referencia de miastenia. 
 

No podemos olvidar, el enorme trabajo realizado por nuestros delegados y representantes en la 

celebración del día 2 de Junio como Día Nacional contra la Miastenia. Pues a través de distintas 

mesas informativas, en los centros hospitalarios donde fuimos autorizados a colocarlas, se 

realizó una labor de difusión del conocimiento de la enfermedad y una campaña de 

sensibilización. 
 

Desde AMES, queremos dar las gracias a todas aquellas personas y entidades públicas y 

privadas, que han colaborado y colaboran con nuestros objetivos. 
 

LA JUNTA DIRECTIVA. 
 

AMES: Características de nuestra asociación y objetivos de la misma. 
 

¿Quiénes somos? 
 

Somos una asociación de afectados de miastenia gravis y congénita sin ánimo de lucro. Nuestro 

ámbito de actuación abarca todo el territorio nacional de forma independiente y voluntaria. 

Desde principios del año 2009, trabajamos para dar respuesta a las necesidades de los pacientes 

afectados por miastenia y a las de sus familiares. 
 

La miastenia gravis es una enfermedad rara y crónica de origen autoinmune, que afecta a la 

musculatura voluntaria (esquelética). Se caracteriza por la debilidad fluctuante y la fatiga fácil 

de diferentes grupos musculares (también los músculos implicados en la función respiratoria). 

No es contagiosa, y la miastenia gravis o autoinmune no es hereditaria. Sin embargo, la 

miastenia congénita se puede heredar, ya que es una enfermedad producida por un defecto 

bioquímico o una alteración estructural de la unión neuromuscular, es decir, se produce a 

consecuencia de un problema genético. 
 

La miastenia gravis es consecuencia de una disfunción en la unión neuromuscular (estructura 

encargada de la propagación del estímulo eléctrico desde los nervios a los músculos). Dicha 

disfunción se produce, en la mayoría de los casos, por la existencia de unos auto-anticuerpos 

que bloquean la transmisión neuromuscular, impidiendo que los músculos trabajen de forma 

correcta. 
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Objetivos: 
 

Tenemos diversos objetivos, como se indican en nuestros Estatutos, pero aquí resumimos los 

más importantes y en los que nos estamos centrando principalmente, en este nuestro primer año 

de existencia. 
 

1. Dar respuesta a las necesidades de los pacientes de miastenia y a las de sus familiares. 
 

2. Ayudar al paciente a convivir con la miastenia mediante un mejor conocimiento de la 

misma. 
 

3. Asesorar, informar y orientar a los pacientes y sus familiares, sobre todo lo que conlleva 

padecer miastenia. 
 

4. Dar a conocer a la sociedad en general, a la comunidad sanitaria y a la administración 

pública, que necesitamos que se investigue más en esta enfermedad para encontrar una 

forma de curarla. 
 

5. Fomentar las relaciones con asociaciones, fundaciones y centros de investigación en 

España y en otros países, para acuerdos de colaboración y apoyo a la investigación. Al 

mismo tiempo, para ser partícipes del avance en la investigación de la miastenia. 

 

Pretendemos hacer frente de forma eficaz a los retos que supone padecer una enfermedad 

neuromuscular como la miastenia. Asimismo, pretendemos que el diagnóstico precoz sea una 

realidad, mejorando la información a los centros de atención primaria y a los profesionales que 

trabajan en ellos. 
 

Evidentemente, todo ello conlleva una mejora en la atención socio-sanitaria y un avance en la 

atención jurídico y laboral del paciente. 

 

SERVICIOS QUE PRESTA LA ASOCIACIÓN. 

 

A medida que nuestra capacidad organizativa nos lo permita, queremos crear un 

gabinete de psicología para atención a los pacientes. También pretendemos crear 

un gabinete jurídico que atienda las necesidades de las personas con miastenia, en 

cuanto se refiere a problemas laborales, relación con los servicios sanitarios y de 

discapacidad. 
 

Mientras tanto, nuestros servicios directos se centran en atender a las personas 

que se ponen en contacto con nosotros, para darles información sobre nuestra asociación, 

asesoramiento en todo lo concerniente a la enfermedad y sus posibles tratamientos, aspectos 

psicológicos, algunos aspectos jurídicos y consejos prácticos. 

 

Algunos servicios se concretan en: 
 

- Jornadas informativas de actualización referentes a la miastenia. 
 

- Contacto con otros afectados para ofrecerles ayuda y asesoramiento. 
 

- Grupos de terapia para paliar los estados de ansiedad (presenciales y por internet). 
 

- Información y actualización sobre los distintos medicamentos contraindicados. 
 

- Asesoramiento sobre una segunda opinión médica. 
 

- Ayuda psicológica personal mediante el uso del teléfono y e-mail. 
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- Entrega de manuales y textos sobre la miastenia (solo socios), como la cartilla del 

miasténico y la memoria anual. 
 

- Equipos de voluntariado para visitas hospitalarias a petición de los familiares. 
 

- Información sobre otras enfermedades que pueden afectarnos al ser un grupo de 

riesgo, como la Gripe A. 
 

- Página web con información referente a la miastenia y a las enfermedades 

neuromusculares. También contiene información de actualidad y contactos de 

interés. 
 

- Contacto a través de facebook, correo electrónico y telefónico en cada una de 

nuestras delegaciones y representantes provinciales. 

 

OBJETIVOS CUMPLIDOS: 
 

Jornada Informativa para pacientes de miastenia gravis y 

congénita y familiares en la Comunidad Valenciana.  
 

El pasado día 16 de enero, tuvo lugar la 

Jornada Informativa en el Auditorio 

Municipal de Paiporta, en Valencia. 

Agradecemos la colaboración recibida del 

Excmo. Ayto. de Paiporta, y la asistencia 

al acto de inauguración de su Alcalde-

Presidente D. Vicente Ibor Asensi y la de 

su Regidora de Sanidad y Salud Dña. Mª. 

Ángeles Valero Uixera.  
 

Asimismo, agradecemos la presencia en el 

acto de inauguración de D. Miguel Ángel 

Ruíz Carabias, Director-Gerente del 

Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas con Enfermedades Raras y sus familias - 

CREER, quien en todo momento mostró su apoyo a nuestra asociación.  
 

También agradecemos la presencia en el acto inaugural a D. 

Agapito Núñez, Director Territorial de Sanidad de Valencia - 

Consejería de Sanidad de la Comunidad Valenciana. Todos 

ellos manifestaron la importancia del asociacionismo en 

defensa de los derechos de las personas con patologías 

crónicas, y la importancia de dar a conocer y difundir, la 

existencia de la Miastenia como enfermedad rara, para 

sensibilizar a la sociedad y la necesidad de invertir más 

recursos en su investigación y tratamiento.  
 

Agradecemos también su colaboración desinteresada a los 

doctores: Dr. D. Juan Jesús Vilchez Jefe de Neurología del 

Hospital La Fe de Valencia, quien nos ofreció una ponencia 

sobre la miastenia de la investigación a la clínica; Dr. D. 

David Sivera neurólogo del Hospital La Fe de Valencia quien 

realizó una ponencia sobre miastenia congénita, Dr. D. Yerko 

Pétar Ivánovic Barbeito especialista en Medicina 
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Física y Rehabilitación del centro CREER, cuya ponencia se orientó hacia los enfoques 

prácticos y estrategias de rehabilitación en miastenia gravis  y al fisioterapeuta y osteópata D. 

Ignacio Zurano Conches, de la empresa Fisioterapia Zurano quien nos habló de miastenia y 

fisioterapia. Todas las ponencias que nos ofrecieron, fueron magníficas. Indudablemente, hay 

que agradecer la asistencia a nuestros socios, familiares y simpatizantes, y al público en 

general que nos acompañó esa mañana, la cual fue todo un éxito de participación.  

 

III Congreso Nacional de Miastenia Gravis y Congénita. 

La Asociación Miastenia de España (AMES), en 

colaboración con el centro CREER de Burgos, ha 

celebrado su tercer Congreso Nacional de 

Miastenia Gravis y Congénita en las 

instalaciones del centro CREER. Las actividades 

se iniciaron el pasado día 3 de marzo con un taller 

de Tai-Chi impartido por D. Antonio Girón. 

Durante los días 4 y 5 de marzo se realizaron 

distintos talleres, con técnicas de fisioterapia 

respiratoria, grupos de autoayuda mutua (GAM) y 

optimismo y vida saludable, entre otros. Dichos 

talleres fueron impartidos por Dña. Marta Fonfría, 

Educadora Social, Dña. Yolanda Barrios, Trabajadora Social, Dra. Yolanda Ahedo, Pedagoga 

y Dña. Cristina Pérez, Psicóloga y son profesionales de la salud pertenecientes al centro 

CREER. Los socios y familiares de AMES que han participado, se han visto beneficiados por 

adquirir unos conocimientos, tanto teóricos como prácticos, encaminados a mejorar su calidad 

vida.  

En la tarde del viernes día 5, se inauguró el Congreso. Al acto de inauguración asistieron 

representantes de las distintas administraciones, como la Sub-delegada del Gobierno Dña. 

Berta Tricio, el Gerente de Salud de Área D. Teófilo Lozano y la Concejala de 

 

Sanidad Dña. Concha Girón. En la mesa inaugural 

también se encontraban Dña. Begoña Ruíz, 

responsable del Área Técnica I de Creer, y don 

Jesús María Villaverde, presidente de AMES. 

Todos coincidieron en fortalecer y fomentar el 

asociacionismo y la  investigación para las 

enfermedades raras, indicando que desde las 

distintas administraciones, se está realizando un 

esfuerzo porque los programas de apoyo y ayuda a 

las personas con enfermedades raras se vean 

potenciados y se obtengan resultados más amplios. 
 

Las ponencias de esta jornada estuvieron a cargo del Dr. Yerko Pétar Ivánovic, especialista en 

Medicina  Física y Rehabilitación, quien instruyó a  los asistentes en el manejo y tratamiento 

de las crisis miasténicas, D. Juan Sánchez Navarro, Jefe del Área Técnica II, quien explicó 

para qué se creó el centro CREER y cuáles son sus funciones y Dña. Begoña Ruíz, Jefe del 

Área Técnica I, quien hizo una ponencia sobre la importancia del apoyo psicológico para 

enfermos de miastenia. Todos ellos pertenecen al centro CREER. 
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ASAMBLEA ANUAL ORDINARIA DE SOCIOS  

 

En la sesión matinal del día 6, se celebró la 

Asamblea Ordinaria de socios de AMES, 

donde se aprobaron distintos asuntos 

relacionados con la gestión, para después 

dar paso a la segunda jornada del 3º 

Congreso de Miastenia, con las ponencias 

de los doctores invitados al acto. 
 

Mesa presidencial de la Asamblea, 

compuesta por Dña. Mª. Ángeles Nin 

Genova (Presidenta) y D. Juan José Ibáñez 

Curiel, socios de AMES. Estuvieron 

asistidos por D. Jesús Mª. Villaverde Vargas y D. José Luís González Cerezo, presidente y 

secretario de AMES, respectivamente. 

              2ª SESIÓN DEL CONGRESO 

El Dr. D. Antonio Guerrero Sola, del servicio 

de Neurología del hospital clínico San Carlos 

de Madrid, quien informó del estado actual de 

la investigación en cuanto a la farmacología 

empleada en la miastenia, además de indicar 

que se está investigando en biotecnología con 

anticuerpos monoclonales, para modificar la 

respuesta autoinmune, aunque se está eva-

luando la alta toxicidad de estos anticuerpos. 

También adelantó la posibilidad de la 

utilización de vacunas en un futuro próximo. 
 

El Dr. D. Federico González Aragoneses, Jefe 

de Cirugía torácica del hospital Gregorio Marañón de Madrid explicó las técnicas actuales 

empleadas en la timectomía, y que lo que se pretende con la timectomía es un alivio 

sintomático posterior, y que cuando es más corta la evolución de la miastenia, mejores 

resultados se obtienen. La timectomía se realiza cuando el neurólogo lo indica y que 

actualmente, en el hospital Gregorio Marañón, se utiliza la técnica de videotoracoscopia 

bilateral con cervicotomía. 
 

El Dr. D. José Luís Muñoz Blanco, del servicio de Neurología del hospital Gregorio Marañón 

de Madrid, quien informó a los asistentes sobre el sistema inmunológico y las patologías 

provocadas por anticuerpos en la miastenia. Parece ser que se están dando algunas evidencias 

de una suceptibilidad genética, sin datos definitivos, por alteraciones del gen CHRNA1 

(codificador). 
 

También contamos con la intervención de D. David Salicio, fisioterapeuta del hospital Marín 

de Hendaya (Francia), quien hizo una ponencia sobre técnicas de fisioterapia y deglución en 

pacientes con miastenia. Indicó que sobre todo hay que tener cuidado, en los problemas de 
 

deglución, por las bronconeumopatias, al pasar el alimento a los pulmones. También indicó la 

importancia de un buen control médico con las posibles actelectasias (colapsos pulmonares), 

 pues en los pacientes con miastenia se agudiza el problema. 
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Acto de clausura: 

Al acto de clausura asistió D. Antonio Álvarez, 

vicepresidente de ASEM. En su intervención 

recordó la importancia de las asociaciones de 

enfermos, y la necesidad de que los socios se 

impliquen en dichas asociaciones de forma activa. 

También informó de los proyectos más inmediatos 

de ASEM, indicando que la federación está a 

disposición de todos los interesados. 

 

D. Jesús Mª. Villaverde agradeció la 

asistencia de los presentes, tanto socios y 

familiares, especialistas y personal del 

centro CREER, por su colaboración para 

que el 3º Congreso Nacional de Miastenia 

Gravis y Congénita se pudiera celebrar en 

la ciudad de Burgos, he hizo entrega de 

una placa conmemorativa a los repre-

sentantes del centro. 

 

 

2 DE JUNIO, DÍA NACIONAL CONTRA LA MIASTENIA 

Una vez más, hemos celebrado con total normalidad el Día Nacional 
Contra la Miastenia. El pasado 2 de junio contamos con más mesas 
informativas que otros años. Es muy importante que los socios se 
sensibilicen, y colaboren, con esta tarea de informar sobre la 
miastenia como enfermedad rara y al mismo tiempo, se de a conocer 
la existencia de nuestra asociación y nuestros proyectos.  

Este año también hemos contado con el 
material habitual de dípticos y posters, y hemos sustituido el 
tradicional lazo de tela por una pegatina con el dibujo del lazo, 
pues es más cómodo de utilizar.  
 

Ha habido bastantes contactos con familiares y amigos de 
personas afectadas, no así con pacientes de miastenia, pues 
como ya sabemos nuestra prevalencia es muy baja y es difícil 
encontrar por la calle, incluso en la puerta de un hospital, a una 
persona afectada de miastenia.  
 

Hemos contado con la colaboración de médicos y 
enfermeras/os, en los centros de especialidades hospitalarias, 
para  la difusión de los  dípticos y  posters  a las  personas  que 
asisten a sus consultas y hemos distribuido dicho material, por 
farmacias  y centros de atención primaria.  
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También hemos realizado una labor de difusión a través de distintos medios de 
comunicación, con entrevistas en televisión, radio y prensa locales de las distintas ciudades 
en las que hemos tenido mesas o puntos de información.  

Como presidente de AMES, quiero agradecer a todos los delegados, representantes y 
socios que han colaborado una vez más en este día tan importante para nosotros. También 
doy las gracias a los profesionales de la salud que han colaborado y a los medios de 
comunicación que se han interesado por nosotros. Gracias a todos.  

REPORTAJE FOTOGRÁFICO DEL DÍA 2 DE  JUNIO DE 2010  
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             Mesa informativa en San Sebastián 

 

 

 

 

CARTILLA DEL MIASTÉNICO: 
 

Seguimos con nuestra Cartilla del Miasténico. Han sido bastantes los 

neurólogos que nos han pedido que les proporcionemos unos 

cuantos ejemplares para repartirlos en sus consultas hospitalarias, 

pero no hemos podido entregarles cartillas, puesto que se imprimió 

una edición limitada para los socios y con fondos propios, es decir, 

no tuvimos patrocinadores. 
 

Estamos trabajando en una segunda edición, para cubrir las 

necesidades de la asociación. Para ello estamos manteniendo 

contactos para ver la posibilidad de encontrar un patrocinador que 

nos ayude a sufragar gastos. 

 

I Concierto benéfico de piano a favor de 

AMES. 
 

El pasado día 19 de junio, se celebró con éxito el Concierto de Piano 
benéfico para nuestra asociación.  
 

El Dr. Yerko Pétar Ivánovic Barbeito, pianista y compositor, ofreció 
una magnífica interpretación de las obras seleccionadas para este 
día, y un estreno absoluto de dos composiciones propias. Para los 
que conocemos al Dr. Yerko, nos resulta difícil distinguir si es mejor 
médico que compositor y pianista o viceversa.  En ambos casos,  lo 
que  tenemos claro es que  es un gran profesional y un gran colabo- 
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rador con las asociaciones de pacientes. Ames agradece la colaboración del Dr. Yerko, la 
participación de las personas que asistieron al concierto y la colaboración de aquellas 
personas y entidades que adquirieron una entrada de la fila cero. Con ello, contribuyen a que 
nuestros proyectos se vean cumplidos con menos obstáculos.  
 
REPORTAJE FOTOGRÁFICO:                                                                  
                                     

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Dña. Pilar Robles, Vicepresidenta, en la recepción a los asistentes y un momento del concierto 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Dña. Pilar Robles entrega un obsequio al Dr. Yerko. 

 

El Muy Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia 
y AMES, firman un convenio de colaboración. 

 
El día 9 de septiembre de 2010, el Muy Ilustre Colegio 

Oficial de Farmacéuticos de Valencia, ha firmado un 

convenio con nuestra Vicepresidenta y delegada en la 

Comunidad valenciana, Dña. Pilar Robles Villalba, para 

ayudar a una mayor difusión y conocimiento entre la 

sociedad y los farmacéuticos de la enfermedad, para ello 

se realizarán conferencias, cursos para reciclar los 

conocimientos de los farmacéuticos.  

 

Como enfermedad autoinmune tiene muchos medicamentos contraindicados que podrían 

agravar la enfermedad.  
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María Teresa Guardiola, Juan Salmerón, Pilar 

Robles y Encarna Albarracín, en las instalaciones 

del Ilustre Colegio de Farmacéuticos de Valencia. 

 

 
 
 

 

Jornada Informativa para pacientes de Miastenia 
Gravis y Congénita en BILBAO.  

 
El pasado día 13 de noviembre, en Bilbao, 
celebramos una Jornada Informativa para 
pacientes de Miastenia Gravis y Congénita y sus 
familiares. El acto se celebró en la sala Ganbara 
del Antiguo Palacio de la Bolsa, en el casco viejo.  

Agradecemos al Excmo. Ayuntamiento de Bilbao la 
magnífica acogida que tuvimos y su colaboración, 
así mismo agradecemos la presencia del Concejal 
de Sanidad y Consumo D. Sabín Anuzita Pomposo 

en el acto de inauguración y la presencia de D. José Asua Batarrita, Director de Gestión del 
Conocimiento y Evaluación Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco. Nuestro 
agradecimiento también para la colaboración del Ilustre Colegio Oficial de Médicos de 
Bilbao en la difusión de nuestro evento.  

También agradecemos la colaboración del Centro 
CREER, quienes siempre están dispuestos a trabajar 
con nosotros. Tenemos que destacar la numerosa 
asistencia de público, entre socios y familiares, 
personas interesadas, médicos y estudiantes de 
psicología de la Universidad de Deusto. 

El Dr. Joseba Bárcena Llona, neurólogo del Servicio de 
Neurología del Hospital de Cruces de Baracaldo, 

realizó una ponencia sobre el avance en la investigación de la miastenia. También 
contamos con la presencia del Dr. Joaquín Pac Ferrer, Jefe del Servicio de Cirugía Torácica 
del Hospital de Cruces de Baracaldo, quien realizó una ponencia sobre el tratamiento 
quirúrgico de la miastenia.  

Para finalizar, Dña. Natalia Martín Rivera, Doctora en 
Psicología por la Universidad de Valladolid, afectada 
de miastenia y Delegada Regional de Ames en 
Castilla y León, realizó una ponencia bajo el título 
"Miastenia y Psicología", basada en un estudio 
realizado en colaboración con AMES.  
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Conferencia orientada a farmacéuticos, personal sanitario, 
pacientes de miastenia gravis o congénita y sus familiares, 
bajo el título "Miastenia Gravis e incompatibilidad 
medicamentosa"  

El Muy Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de 
Valencia y  AMES, han celebrado la conferencia 
orientada a farmacéuticos, personal sanitario, 
pacientes de miastenia gravis o congénita y sus 
familiares, bajo el título "Miastenia Gravis e 
incompatibilidad medicamentosa", impartida por el 
Dr. Juan Jesús Vilchez, jefe de Neurología del 
Hospital La Fe de Valencia. El Acto tuvo lugar el 25 
de noviembre de 2010, a las 20:30 h. en el Salón de 
Actos del Colegio de Farmacéuticos situado en, C/. 

Conde Montornés nº 7 de Valencia.  
 

Esta conferencia ha sido un éxito, en cuanto a la participación de personas interesadas, y a 
la información que han recibido del Dr. Vilchez, relacionada con la medicación en la 
miastenia gravis.  
 

Agradecemos la colaboración del Muy Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia, a 
su Presidenta Dña. Mª. Teresa Guardiola y a D. Juan de Dios Morscardó, miembro de la 
Junta Directiva. Agradecemos también la colaboración del Dr. Juan Jesús Vilchez, y por la 
magnífica ponencia que realizó sobre la Miastenia gravis y la incompatibilidad 
medicamentosa. También agradecemos la intervención de Dña. Pilar Robles Villalba, 
Vicepresidenta de AMES, quien además trabajó en la organización de la conferencia. 

 
PRESENCIA DE LA ASOCIACIÓN EN EVENTOS Y CONGRESOS: 

 

6º Encuentro FEDER C.V. de asociaciones de EE.RR. de la Comunidad Valenciana, 
celebrado en Febrero en el Salón de Actos de la delegación de la ONCE C. V. En 
dicho acto participó nuestra Vicepresidenta Pilar Robles Villalba. 
 
Congreso de FEDER celebrado en mayo de 2010, en las instalaciones del centro 
CREER. Participaron en dicho congreso nuestro Presidente Jesús Mª. Villaverde 
Vargas y nuestra Vicepresidenta, Pilar Robles Villalba. 
 
Octubre de 2010, I Jornada del Paciente que bajo el lema "Trabajamos por un fin 
común", se celebró en Consorcio Hospital Universitario de Valencia. Nuestra 
representante fue Pilar Robles Villalba, delegada para la comunidad Valenciana y 
Vicepresidenta, acompañada de José Broseta como ponente y socio de AMES. 
 
En noviembre, Jornada de Presentación de Resultados de la Conferencia 
EUROPLAN España. A esta Jornada, celebrada en las instalaciones del centro 
CREER y organizada por FEDER,  y en el grupo de trabajo previo sobre DEFINICIÓN. 
CODIFICACIÓN Y REGISTROS NACIONALES DE ENFERMEDADES RARAS, 
estuvo presente nuestra ASOCIACIÓN con una participación muy activa de nuestro 
Secretario José Luís González Cerezo. 
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En noviembre, se celebró en Madrid el XXVII Congreso Nacional de la Federación 
Española de Enfermedades Neuromusculares ASEM; bajo el lema "Dando Calidad 
de Vida". A dicho Congreso asistieron, en representación de AMES, nuestra 
Vicepresidenta Pilar Robles Villalba y Mª. Carmen Rodríguez Vázquez, Delegada de 
la Comunidad de Madrid. 
 

 

FEDERACIONES DE ÁMBITO NACIONAL A LAS QUE PERTENECE AMES. 
 

 
                  Federación ASEM             Federación FEDER. 

 

 
CONTACTOS DE ÁMBITO INTERNACIONAL. 

 

 

 

 

 

       Fundación Miastenia                     Corporación Miastenia Gravis  

       Gravis en Argentina.         de Chile. 

 

 

 

 

 

 

 

 

            Miastenia Perú                              Asociación de Miastenia Gravis de Uruguay 

 

 

CONVENIOS Y ACUERDOS DE COLABORACIÓN CON ENTIDADES PÚBLICAS. 

 

Seguimos con el convenio de colaboración de la Obra Social y Cultural de Caja 
Segovia, firmado en marzo de 2009. Este año 2010, han colaborado con la aportación 
económica para patrocinar distintos eventos y proyectos de la asociación.  
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Una vez más, queremos agradecer al Excmo. Ayuntamiento del 

Real Sitio de La Granja – San Ildefonso por la renovación del 

convenio que se firmó en 24 de abril de 2009. Su aportación 

económica sirve para sufragar gastos de organización de eventos de 

la asociación. 

 
Acto de la firma  

del convenio                                                                                                                                              
 

 

 

 

 

 

 

 

También mantenemos el acuerdo de colaboración con el Excmo. Ayuntamiento de Paiporta 

(Valencia) desde enero de 2009, por el cual, el ayuntamiento cede el uso de una oficina 

permanente para la asociación AMES. También nos cedió las instalaciones del Auditorio 

Municipal de la localidad, para la celebración del I Concierto de Piano a Beneficio de AMES 

en la Comunidad Valenciana. 

  
Delegación Comunidad Valenciana 
Antiguo Chalet de Catalá 
C/ Valencia nº 6 
46200 Paiporta –Valencia 

 
 

El día 9 de septiembre de 2010, el Muy Ilustre Colegio Oficial de 

Farmacéuticos de Valencia, ha firmado un convenio de colabo-

ración con nuestra Asociación, para ayudar a una mayor difusión 

y conocimiento entre la sociedad y los farmacéuticos de la 

enfermedad, para ello se realizarán conferencias y cursos para 

reciclar los conocimientos de los farmacéuticos.  

 
 Ames ha presentado a Caja Navarra, su programa de Jornada 

Informativa sobre la miastenia en todas las comunidades 

autónomas. Este programa se encuadra dentro del  proyecto 

"Aprende a convivir con la miastenia", cuyo objetivo no es 

otro que dar a conocer la existencia de esta enfermedad y sus 

síntomas a la sociedad en general. El proyecto de Caja Navarra para financiar actividades como ésta, se 

llama "Tú eliges, tú decides", 

COLABORACIÓN RECIBIDA DE ENTIDADES PÚBLICAS: 
 

La Sociedad Española de Cirugía Torácica, nos ha ofrecido su 

colaboración para participar en Jornadas Informativas y 

Congresos, para difundir todos los aspectos relacionados con la 

timectomía y otras patologías que puedan estar implicadas en la 

miastenia gravis. 
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El Colegio Oficial de Médicos de Bizkaia, ha colaborado 

con AMES en la difusión del díptico de la Jornada 

Informativa, celebrada en Bilbao el pasado día 13 de 

noviembre, entre los médicos colegiados de la provincia. 

 
 
 
COLABORACIÓN RECIBIDA DE ENTIDADES PRIVADAS: 
 

 

 

 

 

Imprenta Rabalán, S. L.   Segovia. 
 

Esta empresa, colabora realizándonos descuentos importantes en el precio de la edición de 

nuestras publicaciones, y nos ofrece la mayor prioridad posible en su plan de trabajo, además 

de realizar un trabajo de excelente calidad. Agradecemos enormemente su colaboración. 

 

 

PRESENCIA EN LA PRENSA: 
 
A lo largo del año, han aparecido distintos artículos en distintos medios de prensa escrita, en los 

cuales se daban noticias de la asociación o bien se publicaban reportajes de miembros de la 

Junta Directiva, como en el diario de Valladolid, con un reportaje de Dña. Natalia Martín 

Rivera. También se participó en un programa de radio, en Euskadi, con motivo de la Jornada 

Informativa. En este programa participó nuestra delegada en Euskadi, Begoña Gallego Reina. 

 

También hemos aparecido en algunos medios digitales como Cope.es, con la noticia de la 

Jornada Informativa de la Comunidad Valenciana, y a la vez, en la web de la Consejería de 

Sanidad de la Comunidad Autónoma de Valencia. 

 

 
ESTADÍSTICAS DE LA PÁGINA WEB  www.miasteniagravis.es 
 

Nuestra web está demostrando un buen rendimiento. Según demuestran las estadísticas, está 

haciendo una verdadera labor social. Las visitas únicas que ha recibido nuestra web han sido 

97.105, que supera en un 218,22% a las del año 2009 que fueron, 30.511 visitas. Se espera para 

el próximo año un volumen de visitas de 115.000, es decir, un 18,5 % más. El buscador más 

utilizado ha sido google.es, seguido de yahoo.com, wordpress.com, blogspot.com y 

facebook.com. 
 

En cuanto al navegador más utilizado ha sido Internet Explorer, seguido de Mozilla y Safari. 

Referente a las páginas de contenido más visitadas, han sido las relacionadas con la 

información sobre la miastenia, siendo la de tratamiento médico la más visitada seguida de la 

página que explica la timectomía. El promedio de páginas vistas por visita es de 2,64, con un 

total de páginas visitadas de 251.943. 
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Presidencia y domicilio social:  Secretaría General: 
C/. Hornos nº 45, c-11   C/. Encuadernadores nº 9, Bajo A 
41100 Coria del Río ï Sevilla   40004 Segovia 
 954771335     921437892 - 679974234 
 e-mail: ames@miasteniagravis.es   e-mail: miastenia@telefonica.net 
 

www.miasteniagravis.es 
 

 

 

 

COLABORADORES CON NUESTRA ASOCIACIÓN 
  

        

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

AYUNTAMIENTO  

DE SEGOVIA  
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