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Resumen

En paises de medianos y bajos ingresos las enfermedades neuromusculares presentan desafios relacionados con el
diagnostico, tratamiento y acceso a la atencién médica especializada. ElI Sindrome de Guillain Barre (SGB) vy la
Miastenia Gravis (MG) manifiestan disparidades epidemioldgicas, clinicas y pronésticas significativas entre paises de
ingresos altos vs medianos y bajos. La mortalidad por SGB supera sustancialmente las tasas en paises de medianos y
bajos ingresos. Las enfermedades neuromusculares imponen una carga econémica dramatica sobre las familias en paises
de medianos y bajos ingresos. Lamentablemente hay una brecha importante frente a las enfermedades neuromusculares
en los paises de medianos y bajos ingresos en aspectos importantes, entre los cuales destacan: retraso en el diagndstico,
problemas de infraestructura, dificultades en el acceso al tratamiento, escasez de recurso humano entrenado, y falta de
programas de rehabilitacién. En esta revision presentamos un panorama de esta situacién de la que es parte
Latinoamérica.

Abstract

In low and middle income countries, neuromuscular diseases present challenges related to diagnosis, treatment, and
access to specialized medical care. Guillain-Barré syndrome (GBS) and myasthenia gravis (MG) exhibit significant
epidemiological, clinical, and prognostic disparities between high-income and low- and middle-income countries.
Mortality from GBS substantially exceeds rates in low- and middle-income countries. Neuromuscular diseases impose
a dramatic economic burden on families in low- and middle-income countries. Unfortunately, there is a significant gap
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in the management of neuromuscular diseases in low- and middle-income countries in important aspects, including
delayed diagnosis, infrastructure problems, difficulties in accessing treatment, a shortage of trained personnel, and a
lack of rehabilitation programs. This review presents an overview of this situation, which includes Latin America.

Resumo

Em paises de baixa e média renda, as doencas neuromusculares apresentam desafios relacionados ao diagndstico,
tratamento e acesso a cuidados médicos especializados. A sindrome de Guillain-Barré (SGB) e a miastenia gravis (MG)
exibem disparidades epidemioldgicas, clinicas e prognosticas significativas entre paises de alta e média renda e paises
de baixa renda. A mortalidade por SGB excede substancialmente as taxas em paises de baixa e média renda. As doencas
neuromusculares impdem um fardo econdémico dramatico as familias nesses paises. Infelizmente, existe uma lacuna
significativa no manejo das doengas neuromusculares em paises de baixa e média renda em areas-chave, incluindo
diagnostico tardio, problemas de infraestrutura, dificuldades de acesso ao tratamento, escassez de pessoal treinado e
falta de programas de reabilitacdo. Esta revisao apresenta uma visao geral dessa situacdo, incluindo a América Latina.

Palabras Clave: Enfermedades Neuromusculares. Sindrome Guillain Barré. Miastenia Gravis. Paises de Medianos y
Bajos Ingresos. Desafios en Diagnostico y Tratamiento de Enfermedades Neuromusculares.

Keywords: Neuromuscular diseases. Guillain-Barré syndrome. Myasthenia gravis. Low- and middle-income countries.
Challenges in the diagnosis and treatment of neuromuscular diseases

Palavras-chave: Doencas neuromusculares. Sindrome de Guillain-Barré. Miastenia grave. Paises de baixa e média
renda. Desafios no diagndstico e tratamento de doengas neuromusculares.

1. Introduction

En paises de medianos y bajos ingresos (Low and Middle-Income Countries, LMIC por sus siglas en inglés),
estas patologias presentan desafios Unicos y sustanciales relacionados con el diagnostico, tratamiento y acceso
a la atencion médica especializada®. Las enfermedades neuromusculares representan un reto significativo de
salud publica a nivel mundial, afectando aproximadamente 15 millones de personas. Entorno a considerar: la
mayoria de los pacientes y familias afectadas residen en paises de ingresos bajos y medianos?. A pesar que los
avances en el diagnostico genético y terapias especificas han transformado la atencidn en paises de altos
ingresos, estas innovaciones permanecen en gran medida inaccesibles para las poblaciones méas vulnerables
del mundo, creando una profunda inequidad en salud neuroldgica®. En esta revision abordaremos
fundamentalmente al Sindrome de Guillain-Barré (SGB) y la Miastenia Gravis (MG).

El SGB y la MG representan dos patologias neuromusculares autoinmunes de relevancia critica que
manifiestan disparidades epidemioldgicas, clinicas y pronosticas significativas entre paises de ingresos altos
y LMIC. La evidencia acumulada demuestra que los pacientes en LMCI enfrentan una carga de enfermedad
desproporcionadamente alta, caracterizada por mayor severidad clinica, mortalidad elevada, diagndstico tardio
y acceso limitado a terapias inmunomoduladoras esenciales* °.

La MG, exhibe una prevalencia global de 12.4 por 100,000 habitantes segiin un meta-analisis reciente®. Sin
embargo, existen disparidades regionales marcadas. Las Américas muestran la prevalencia mas alta (19 por
100,000; IC 95%: 15-23.8), seguidas de Asia (10.9 por 100,000; IC 95%: 6.4-17.9). En América Latina, los
estudios epidemioldgicos son escasos y estan frecuentemente limitados a hospitales de referencia, dificultando
comparaciones entre paises’.
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Epidemiologia en LMIC

Las enfermedades neuromusculares en paises de medianos y bajos ingresos presentan un panorama
epidemioldgico complejo y frecuentemente subdiagnosticado. La carga de enfermedad y morbimortalidad
asociada es significativamente mayor en estos paises. La falta de registros epidemioldgicos sistematicos en la
mayoria de los LMIC dificulta la obtencion de datos precisos sobre prevalencia e incidencia. La incidencia
del SGB exhibe variabilidad geografica considerable. Mientras que Europa y Norteamérica reportan
incidencias de 0.84-1.91 casos por 100,000 habitantes/afio, paises como Bangladesh, Iran y Curazao
documentan tasas de 2.1-3.0 por 100,000. Esta diferencia refleja maltiples factores: mayor exposicion a
agentes infecciosos desencadenantes, particularmente Campylobacter jejuni, infraestructura sanitaria
deficiente y subregistro en regiones con capacidad diagnéstica limitada® > 8¢,

En Europa y Norteamérica, el SGB es mas frecuente en personas de 50-80 afios (2.0-4.0 por 100,000). En
contraste, estudios en Bangladesh, China, India, Brasil y Africa subsahariana documentan méaxima incidencia
en adultos jovenes de 21-35 afios. Esta distribucion etaria refleja la demografia poblacional de LMIC, donde
las infecciones por Campylobacter son endémicas y afectan predominantemente a nifios y adultos jovenes. La
variacion estacional también distingue a los LMCI. Mientras que paises occidentales, del Medio Oriente y
Asia Oriental muestran aumento de incidencia durante el invierno (asociado a infecciones respiratorias), el
subcontinente indio, Bangladesh y América Latina exhiben picos vinculados a diarrea bacteriana™®.

Como sefialamos antes, la prevalencia global de MG es 12.4 por 100,000 habitantes, sin embargo, sobre todo
en America Latina es mas alta. En nuestra region, la evidencia disponible indica prevalencias generalmente
inferiores a 100 por millén de habitantes, sustancialmente menores que las cifras consistentemente superiores
a 100 por millon reportadas en la Peninsula Ibérica. En Cuba, en cuatro provincias diferentes se documentd
prevalencia de 20.4 por millon e incidencia de 2.87 por millén/afio’. En la tabla | presentamos la carga del
SGB comparando LMIC versus paises de altos ingresos (HIC).

Variable LMIC HIC

Incidencia (100.000 2.1-3.0 0.84-191

personas/afio)

Variantes Axonales 30% -67% | 5%

(AMAN/AMSAN)

Mortalidad 4% - 25% 2% - 7%

Acceso a IVIg/Plasmaféresis 10% - 14% | 87% - 93%

Mediana Tiempo Diagndstico 10 -19 5

(dias)

Antecedente mas Comun Gastrointesti | Infeccion
nal Respiratoria

Tabla I. La Carga del SGB: LMIC vs HIC

Prondstico y Perfil Clinico
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La mortalidad por SGB supera sustancialmente a las tasas en paises de altos ingresos. Mientras que en estos
paises reportan una mortalidad hospitalaria de 2-7%, los datos de LMIC revelan cifras alarmantes: Bangladesh
12-17%, Egipto 16%, Etiopia 25%, Tanzania 15%, India 4-12%, Pakistan/Nepal 6-8%*.

Ishaque y colaboradores®! en Bangladesh de 407 pacientes con SGB documentd 12% de mortalidad. Entre los
casos fatales, 48% tenian >40 afos, 72% presentaban puntaje del Medical Research Council <20 al ingreso,
66% tenian una mala evolucion en menos de 8 dias y 54% requirieron soporte ventilatorio. Dato preocupante,
10 pacientes (20% de las muertes) fallecieron debido a la no disponibilidad de ventilador mecanico. En la
figura | se demuestra las diferencias prondsticas entre algunas regiones de LMIV comprado con HIC.

La MG presenta una distribucion bimodal por edad con dos picos: 20-40 afios (predominio femenino) y 60-
80 afos (distribucion equitativa por sexo). En LMIC, los datos sugieren predominio de formas de inicio tardio
en poblaciones que experimentan transicion demografica?. Tolosa-Tort en México!® documentd edad
mediana de diagnostico de 54 afios en atencion secundaria versus 37 afios en atencion terciaria (p<0.001), con
tasa de letalidad hospitalaria de 3.4%, sin diferencias por sexo. La edad se asoci6 con probabilidad de muerte.
Una caracteristica distintiva del SGB en LMIC es la predominancia de variantes axonales. En Europa y
Norteamérica, 90-95% de los pacientes presentan polineuropatia desmielinizante inflamatoria aguda (AIDP
siglas en inglés de Acute Inflammatory Demyelinating Polyneuropathy), con solo 5% mostrando variantes
axonales como neuropatia axonal motora aguda (AMAN, siglas en inglés de acute motor axonal neuropathy)
0 neuropatia axonal motora y sensitiva aguda (AMSAN). En contraste, los paises latinoamericanos, caribefios
y asiaticos reportan 30-67% de casos con fenotipos axonales* & 4,

Figura I. Pronostico del SGB en LMIC vs HIC
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Impacto Econdémico

Las enfermedades neuromusculares imponen una carga econémica dramatica sobre las familias en LMIC. Los
costos directos incluyen consultas médicas, estudios diagnosticos, medicamentos, equipos de asistencia, y
transporte a centros especializados frecuentemente ubicados en ciudades distantes. Los costos indirectos
incluyen pérdida de ingresos cuando un miembro de la familia debe dejar de trabajar para proveer cuidados,
y la pérdida de productividad del paciente mismo.

En ausencia de sistemas de proteccion social robustos, estas enfermedades frecuentemente resultan en
empobrecimiento, donde las familias deben vender bienes, endeudarse significativamente, o renunciar
completamente a tratamientos esenciales. Estudios han demostrado que, en algunos LMIC, hasta 70-80% de
los costos de atencion para enfermedades crdnicas son pagados directamente por las familias®.

Segun una encuesta de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), solo el 28% de los paises de bajos ingresos
tienen politicas sanitarias nacionales dedicadas a las enfermedades neuroldgicas, en comparacion con el 64%
de los paises de altos ingresos®®. Apenas el 12% de los LMIC asignan presupuestos separados para los
trastornos neurologicos, y solo el 24% proporciona apoyo financiero a los pacientes con afecciones
neuroldgicas. La mayoria de los LMIC gastan menos del 3 % de su presupuesto nacional en salud pablica, y
se asigna aun menos a la atencion neurolégica. Como resultado, las pruebas de neurodiagndstico como la
electroencefalografia, la electromiografia, el analisis del liquido cefalorraquideo, la tomografia computarizada
de la cabeza y la resonancia magnéetica cerebral y el tratamiento neurolégico son accesibles solamente el 25
% de la poblacion en los LMICY"+ 18,

Desafios en el Diagnostico y el Tratamiento

Retraso en el Diagndstico y Problemas de Infraestructura

El diagndstico del SGB se basa fundamentalmente en caracteristicas clinicas, apoyado por examen de liquido
cefalorraquideo y estudios de conduccidn nerviosa. Sin embargo, la disponibilidad limitada de estas pruebas
en LMIC genera retrasos diagndsticos sustanciales. Papri y colaboradores? evalud varios estudios de SGB para
responder algunos aspectos de la enfermedad, documentd un intervalo entre inicio de debilidad y el inicio de
su valoracion: 5 dias en Paises Bajos, comparado con 10 dias en Bangladesh. Estudios africanos reportan
demoras de hasta 19 dias entre inicio de sintomas y hospitalizacion. Estos retrasos reflejan maltiples barreras:
escasez de maquinas electrodiagnosticas, de laboratorios para analisis de liquido cefalorraquideo, camas
hospitalarias y de UCI, y neurointensivistas capacitados.

El diagnostico de MG es desafiante, Cortés-Vicente y colaboradores en un estudio europeo encontraron que
mas de un cuarto de pacientes (27%) experimentaron retraso diagndstico hasta mas de 1 afio. Entre los
pacientes que recibieron diagndstico relativamente rapido dentro del afio desde el inicio de sintomas, 31% se
hizo dentro de 3 meses y 50.9% dentro de 6 meses*®.

Si bien no existen datos directos sobre retrasos diagnosticos de MG especificos para LMIC, la extrapolacion
de los desafios diagndsticos documentados para SGB sugieren que probablemente sean aln mayores:
limitaciones en disponibilidad para electromiografia de fibra Unica, pruebas de estimulacién nerviosa
repetitiva, determinacion de anticuerpos anti-AChR, anti-MuSK y anti-LRP4, y acceso limitado a neur6logos
especializados en trastornos neuromusculares.

Lat. Amer. Neuro Int. Care . 2025;2(2) 5 of 12 https://doi.org/10.51437/2025-2



Lat. Amer. Neuro Int. Care |. 2025;2(2)

LATIN AMERICAN

NEUROINTENSIVE
CARE JOURNAL TECNOLOCIA

Dificultades en el Acceso al Tratamiento

La inmunoglobulina intravenosa (1g1V) y la plasmaféresis constituyen tratamientos de eficacia comprobada y
equivalente para SGB. Sin embargo, la mayoria de ensayos clinicos aleatorizados que evaluaron estas terapias
se realizaron en poblaciones de altos ingresos, en su mayoria europeos y con escasa representacion de LMIC.
El costo del tratamiento es una dificultad frecuente en los LMIC. En Bangladesh, la IglV cuesta
aproximadamente USD $12,000-16,000 por paciente, mientras que la plasmaféresis convencional USD
$4,500-5,000. Consecuentemente, apenas 10-12% de pacientes bangladesies con SGB reciben una de estas
terapias, a pesar de que la mayoria presenta enfermedad severa®.

En India, el panorama es similar, el costo de IglV oscila entre USD $3,000-3,600 solo por el medicamento,
con costo total del tratamiento (incluyendo hospitalizacién, UCI, ventilacion mecéanica y fisioterapia) estimado
en USD $4,800-6,000%°.

La plasmaféresis esta disponible en paises como India, Nepal, Malasia, Nigeria, y la mayoria de paises de
Latino Ameérica, pero se restringe tipicamente a pocos centros terciarios, inaccesibles para algunos segmentos
poblacionales, particularmente en areas rurales y desatendidas?.

En el caso de MG, la piridostigmina tiene buena disponibilidad en LMIC por su costo bajo. Es el mismo caso
de los esteroides que es la terapia inmunomoduladora mas utilizada. En lo que tiene que ver con la azatioprina
la disponibilidad varia sustancialmente: esta presente en 95% de listas de medicamentos esenciales de paises
de altos ingresos, pero solo en 45% de paises de LMIC. Esta disparidad afecta directamente el control a largo
plazo de MG en LMIC?,

Escasez de Recursos Humanos Entrenados

Representa una barrera significativa para el diagndstico. En muchos paises africanos, el numero total de
neurdlogos puede ser inferior a 10 para poblaciones de millones de habitantes. El diagndstico es
particularmente desafiante en regiones rurales y remotas de LMIC, donde los pacientes deben viajar grandes
distancias para acceder a especialistas. La falta de formacion en enfermedades neuromusculares entre los
profesionales de atencion primaria contribuye a diagndsticos errdneos o retrasos significativos® 23,

El Problema de la Rehabilitacion y los Desenlaces a Largo Plazo

Los pacientes con enfermedades neuromusculares como SGB y MG requieren estrategias de atencion
multidisciplinaria que abarcan soporte respiratorio, soporte hemodinamico, soporte nutricional, fisioterapia,
apoyo siquiatrico y terapia ocupacional. La OMS estima que solo 5-15% de personas con discapacidad en
LMIC tienen acceso a dispositivos de asistencia. Los servicios de neurorrehabilitacion estan en desarrollo con
solo un nimero limitado de profesionales calificados que ofrecen estos servicios en LMIC?42°,

Las barreras para acceder a servicios de neurorrehabilitacion en el sistema de salud pueden deberse a factores
logisticos, pobreza, falta de conocimiento sobre la existencia de esos servicios, fuerza laboral limitada de
atencién médica dedicada a rehabilitacion (<1 profesional de rehabilitacion por 100,000 habitantes), falta de
financiamiento y falta de voluntad politica. Una revisidn sistematica de 77 estudios mostré la cobertura general
deficiente de servicios de rehabilitacion en LMIC?> 26,

Para el SGB, aproximadamente 20% de pacientes son incapaces de caminar sin asistencia a los 6 meses, con
tasas de 30-40% en Bangladesh debido al predominio de GBS axonal y ausencia de inmunoterapia. LosS
problemas residuales incluyen dolor (35-40%), fatiga (60-80%), ansiedad y depresion (6-7%) estos datos
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corresponden a paises de altos ingresos, probablemente son peores en LMIC sobre todo en donde el manejo
es solamente con cuidado de soporte y sin tratamiento especifico?’.

Los modelos predictivos Erasmus GBS Respiratory Insufficiency Score (EGRIS) desarrollado para predecir
el riesgo de requerir ventilacion mecénica y los Erasmus GBS Outcome Score (EGOS) and modified EGOS
(mEGOS) desarrollados para predecir el pronostico a los 6 meses fueron desarrollados y validados en
Europa?®. Requieren su validacion y adaptacion a la realidad de paises de LMIC. En Brasil un estudio encontrd
que EGOS no es una buena herramienta predictiva?®.

Iniciativas y Estrategias de Mejora
Estas son algunas estrategias que pueden mejorar la situacién actual en el diagndstico y manejo del SGB, MG

y otras patologias neuromusculares en paises con bajos y medianos ingresos; la mayoria de estas patologias
pueden evolucionar a formas severas que requieren el ingreso y manejo en la Unidad e Cuidados Intensivos:

Desarrollo de centros de referencia regionales con capacidad diagndstica y terapéutica apropiada, y
establecimiento de sistemas de referencia efectivos.

= Desarrollo de guias de manejo adaptadas a escenarios con recursos limitados, que prioricen intervenciones
de bajo costo y alta efectividad, este es un aspecto de trascendental importancia para la realidad de los
LMIC.

= Fortalecimiento de cadenas de suministro para la inclusion de medicamentos para enfermedades
neuromusculares en listas de medicamentos esenciales nacionales pueden mejorar su disponibilidad. La
produccién local de medicamentos genéricos donde sea posible puede reducir costos significativamente.

= Estrategias terapéuticas novedosas, costo-efectivas necesitan desarrollarse en el contexto de desafios del
sistema de salud en LMIC. Un ejemplo es la plasmaféresis de pequefio volumen (con un valor aproximado
de USD 500.00 por paciente) y que representa una alternativa prometedora que requiere validacion en
ensayos clinicos multicéntricos en LMI1C30:31,

= EIl establecimiento de registros de pacientes es fundamental para comprender la verdadera carga de
enfermedad, planificar servicios, y conducir investigacion relevante. Redes regionales de clinicos e
investigadores pueden facilitar compartir conocimiento y experiencia. La colaboracién internacional entre
instituciones en paises de altos ingresos y LMIC puede proporcionar soporte técnico y financiero.

= Las disparidades globales en el acceso a diagnéstico y tratamiento de enfermedades neuromusculares
plantean importantes cuestiones éticas. EIl concepto de justicia global en salud sugiere que todos los
individuos, independientemente de su lugar de nacimiento o recursos econémicos, deberian tener acceso
a atencion médica. Sin embargo, la realidad es que pacientes con enfermedades neuromusculares en LMIC
tienen expectativas y calidad de vida reducidas comparado con sus contrapartes en paises de altos ingresos.
Es necesario una campafia en nuestros paises, para concientizar a las autoridades de salud y politicos para
el apoyo logistico y financiero a las patologias neuromusculares y neuroldgicas en general. En la figura 1l
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resumimos las estrategias para mejorar el diagndstico y manejo de SGB y MG en paises con limitacion de
recursos

Desarrollo
Expertisia en ENM

Diagnéstico Disponer de Desarrollo de la
Temprano Tratamiento Infraestructura

'
L

. ||

I.I.I‘ ||
I.I.H.H. ||

Capacitacién Permanente Incrementas a D'.s poritiided Facilidad de Espacio en UCI
de Tratamiento

Mas Centros de Referencia
con Capacidad Resolutiva

Compromiso de los
Gobiernos

Mejorar Disponibilidad

Diagnéstica (EMG, EEG, LCR)

Mas Centros de
Neurorehabilitacién

Establecer Lineamientos para

Nuestra Regién Electrofisiélogos

I‘I.

Fisioterapistas

Figura Il. Estrategias para Mejorar la Atencion de los Pacientes con SGB y MG en Paises con Limitacion de
Recursos
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LA BRECHA EN EL MANEJO Y DIAGNOSTICO DE LAS
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES EN PAISES DE
MEDIANOS Y BAJOS INGRESDS (LMIC) ES PREOCUPANTE

ﬂETRASOS EN DIAGNGSTICO Y PRUBLEMAS
DE LA INFRRESTRUCTURA

escasez de maquinas electrodiagnosticas, de laboratorios
para andlisis de liquido cefalorraquideo, camas hospi-
taiarias y de UCI, y neurointensivistas capacitados.

ot AX
ta.am“ i @%A

ESCASEZ DE RECURSO HUMANO CAPACITADO PROGRAMAS DE REHABILITACION INCIPIENTES

Brecha importante el diagndstico. La disponibilidad de / 5 a 15% de la poblaci6n tiene acceso a rehabilitacion
neur6logos y médicos capacitados es muy baja. especializada.

DIFICULTADES EN EL ACCESO AL TRATAMIENTO
El costo del tratamiento es alto. 10 a 14% acceso a IVig o
. Plasmaféresis. Menos del 50% de acceso a tratamiento
completo de MG.

= o ‘f
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