
GUÍA INICIAL: Acabo de recibir un 
diagnóstico de Miopatía Inflamatoria 

Un manual de apoyo para tus primeros pasos con 
ANMI 

Bienvenida 

Sabemos que recibir el diagnóstico de una enfermedad poco frecuente como una miopatía 
inflamatoria (miositis) puede generar incertidumbre, dudas y miedo. Es completamente 
normal sentirse abrumado en estos momentos. 

El primer mensaje que queremos transmitirte desde la Asociación Nacional de Miositis 
Inflamatorias (ANMI) es muy importante: No estás solo. Aunque son patologías 
complejas, hoy en día existen tratamientos eficaces y una comunidad activa dispuesta a 
acompañarte en cada etapa. 

1. Entendiendo la enfermedad: ¿Qué me está pasando? 

Las miopatías inflamatorias son un grupo de enfermedades autoinmunes raras que 
afectan principalmente a los músculos, provocando inflamación y debilidad. 

●​ ¿Por qué ocurre? Por causas que aún se investigan, el sistema inmunitario (que 
debería defendernos) se confunde y ataca a las células musculares sanas. 

●​ ¿Cuáles son los síntomas comunes? Debilidad muscular progresiva (dificultad 
para levantar los brazos, subir escaleras o levantarse de una silla), fatiga intensa y, 
en ocasiones, dolor muscular o afectación en la piel y articulaciones. 

●​ ¿Tiene tratamiento? Sí. Aunque actualmente son crónicas, existen medicamentos 
(corticoides, inmunosupresores y terapias biológicas) capaces de frenar la 
inflamación, controlar los síntomas y devolverte la calidad de vida. 

2. Tus primeros pasos tras el diagnóstico 

Para tomar el control de la situación, te recomendamos enfocar tus esfuerzos en estos tres 
pilares: 

A. Crea una buena alianza con tu especialista 

El reumatólogo, neurólogo o internista es tu principal aliado. 

●​ Anota tus dudas: Antes de cada consulta, escribe en un cuaderno todas tus 
preguntas (efectos secundarios, ejercicios permitidos, evolución). Con los nervios de 
la cita, es fácil que se olviden. 



●​ Sé sincero: Explica cómo te sientes realmente, tanto física como anímicamente. 

B. Escucha a tu cuerpo (sin obsesionarte) 

Aprender a convivir con la fatiga es uno de los mayores retos iniciales. 

●​ Lleva un registro: Utiliza un diario de síntomas (puedes descargar el modelo de 
nuestra web) para apuntar los días de mayor cansancio o debilidad. Ayudará mucho 
a tu médico a ajustar el tratamiento. 

●​ Dosifica tu energía: Divide las tareas del día y descansa antes de llegar al límite de 
tus fuerzas. 

C. Cuida tu mente 

El impacto psicológico de una enfermedad crónica es real. No te exijas estar siempre fuerte. 
Hablar con un profesional de la psicología o compartir lo que sientes con tu entorno te 
ayudará a procesar el diagnóstico. 

3. Hábitos de vida que suman 

El tratamiento médico es esencial, pero tus hábitos diarios pueden potenciar tu bienestar: 

●​ Ejercicio adaptado: El ejercicio físico (supervisado por un fisioterapeuta) ya no está 
prohibido en la miositis. Al contrario, realizar actividad física suave durante los 
periodos de remisión ayuda a mantener la masa muscular y reduce la fatiga. 

●​ Alimentación saludable: Una dieta equilibrada y antiinflamatoria (rica en verduras, 
frutas, omega-3 y proteínas de calidad) ayuda a proteger tus músculos y a paliar los 
efectos secundarios de algunos fármacos como los corticoides. 

4. ¿Cómo te ayuda ANMI? 

En la asociación nos unimos personas que han pasado exactamente por lo mismo que tú 
estás viviendo ahora. Al formar parte de ANMI, accedes a: 

●​ Información fiable: Espacios de divulgación con rigor científico para evitar bulos en 
internet. 

●​ Grupos de apoyo mutuo: Sesiones y encuentros donde compartir experiencias, 
trucos del día a día y desahogarte con personas que te entienden sin juzgar. 

●​ Comunidad: Actividades, talleres y la fuerza de un colectivo que lucha por la 
investigación y la visibilidad de nuestras enfermedades. 

Un último consejo: Ve paso a paso. No intentes aprenderlo todo hoy ni 
busques respuestas en foros de internet no médicos. Tu proceso es único y la 
medicina avanza de forma constante. 

Si necesitas hablar, resolver dudas sobre cómo asociarte o simplemente ser escuchado, 
escríbenos a miositisinflamatorias@gmail.com o llámanos al +34 614 35 24 26. 
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