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Introdução 
 

A Miastenia Gravis é uma doença neuromuscular autoimune caracterizada por fraqueza motora flutuante que 

envolve músculos oculares, bulbares, dos membros e/ou respiratórios.

 

 

A fraqueza motora flutuante, condição em 

que a força muscular diminui de forma variável e 

imprevisível, é devida a um ataque imunológico 

mediado por anticorpos, direcionado às proteínas na 

membrana pós-sináptica da junção neuromuscular 

(receptores de acetilcolina ou proteínas associadas 

a receptores) (1). Em cerca de dois terços dos 

pacientes, o envolvimento dos músculos oculares 

extrínsecos apresenta-se como o sintoma inicial, 

geralmente progredindo para envolver outros 

músculos bulbares (que desempenham funções 

essenciais na respiração, deglutição e fala) e 

musculatura dos membros, resultando em Miastenia 

Gravis generalizada (1,2). A fraqueza dos músculos 

respiratórios pode levar à crise miastênica, que pode 

ser fatal, exigindo ventilação mecânica e 

alimentação por sonda nasogástrica (3). 

Cerca de 10% dos pacientes apresentam 

sintomas limitados aos músculos oculares 

extrínsecos, com a condição resultante chamada de 

Miastenia Gravis ocular. Sexo e idade parecem 

influenciar a ocorrência de Miastenia Gravis. Abaixo 

de 40 anos de idade, a proporção 

feminino:masculino é de cerca de 3:1; no entanto, 

entre 40 e 50 anos, bem como durante a puberdade, 

é aproximadamente igual. Acima de 50 anos, ocorre 

mais comumente em homens (1,2). 

Esse White Paper (isto é, guia de discussão 

que apresenta dados aprofundados sobre 

determinado assunto) foi proposto juntamente com 

diversas pessoas envolvidas no ecossistema da 

Miastenia Gravis – pacientes, associações de 

pacientes e profissionais da saúde – com o objetivo 

de conscientizar não só as pessoas inseridas nesta 

comunidade, mas também toda a sociedade 

brasileira acerca da jornada de uma pessoa com 

Miastenia Gravis. 

Desde os obstáculos iniciais encontrados no 

diagnóstico até as melhores opções de cuidado, este 

documento busca fornecer uma visão abrangente 

sobre os desafios e necessidades enfrentados pelos 

pacientes. Abordamos os principais aspectos que 

afetam as atividades diárias dos pacientes e 

oferecemos sugestões para contribuir com um 

melhor prognóstico desses pacientes. 

Método 

Foi realizada uma revisão abrangente da 

literatura com um intuito de fornecer um panorama 

atual sobre temas relacionados à jornada do 

paciente com Miastenia Gravis e para construir guias 

de discussão utilizados em um encontro presencial. 

A revisão da literatura foi conduzida nos  

bancos de dados Medline (via PubMed), Embase e 

Biblioteca Cochrane entre novembro de 2023 e 

janeiro de 2024. Os principais termos utilizados para 

refinar a pesquisa foram “Myasthenia Gravis” 

“Treatment”, “Diagnosis” e “Quality of life”. 

Os guias de discussão foram apresentados 

a um grupo de trabalho incluindo pacientes, 

associações de pacientes e profissionais de saúde 

(fisioterapeuta, fonoaudiólogo e neurologistas) para 

capturar suas percepções sobre a jornada de um 

indivíduo com Miastenia Gravis e elucidar as 
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principais necessidades não atendidas de Miastenia 

Gravis no Brasil. 

As percepções foram compiladas e 

organizadas em tópicos que serão aprofundados e 

exemplificados com trechos das falas dos 

participantes a seguir. 

Contexto histórico  

Os primeiros relatos de possíveis casos de 

Miastenia Gravis foram descritos há vários séculos, 

contudo, apenas em 1877 que a Miastenia Gravis foi 

reconhecida como doença definida (4). O termo 

‘miastenia gravis’ foi aceito em uma reunião da 

Sociedade de Psiquiatria e Neurologia de Berlim em 

1899, onde ‘miastenia’ significa fraqueza muscular e 

‘gravis’ significa grave (5). 

Antes da introdução do tratamento, entre 

1915 e 1934, a prevalência estimada de Miastenia 

Gravis era de 1 a cada 200.000 habitantes e 70% 

dos pacientes diagnosticados morriam de 

insuficiência respiratória ou pneumonia dentro de 1-

2 anos (6). Após 1934, com a introdução dos 

inibidores de acetilcolinesterase, a mortalidade 

reduziu para 30% em 1955 e a prevalência 

aumentou para 1 a cada 20.000 habitantes e (7). 

Ao longo dos anos, a abordagem para tratar 

a Miastenia Gravis evoluiu significativamente. O 

tratamento padrão incluía inibidores da 

acetilcolinesterase, corticosteroides e outros 

medicamentos imunossupressores, que modificam 

amplamente o sistema imune. 

Saindo de um diagnóstico genérico com uma 

abordagem única de tratamento, a Miastenia Gravis 

está entrando em uma era em que sua 

complexidade é melhor compreendida e mais 

precisamente abordada, permitindo que  os 

pacientes tenham uma maior expectativa de vida (8).   

No entanto, apesar do claro aumento da 

expectativa de vida, inicia-se uma discussão acerca 

da qualidade de vida desses pacientes e como os 

medicamentos disponíveis impactam em seu dia a 

dia. 

O cenário do tratamento da Miastenia Gravis 

está prestes a mudar significativamente, com novos 

medicamentos direcionados a nuances intrincadas 

da resposta imunológica com potencial abordagem 

direta e refinada para mitigar os sintomas da doença, 

menos efeitos colaterais e melhor eficácia. 

Etiologia 

A Miastenia Gravis é uma doença autoimune 

que afeta a junção neuromuscular, estrutura do 

sistema nervoso que permite a comunicação de 

neurônios motores e fibras musculares, permitindo a 

contração muscular através da ação de 

neurotransmissores, como a acetilcolina. A doença 

ocorre porque o corpo produz anticorpos que 

interferem nessa comunicação (1). A maioria dos 

pacientes (85%) apresentam anticorpos que atacam 

diretamente os receptores de acetilcolina 

(AChR)(Figura 1), enquanto outros têm anticorpos 

contra outras moléculas, como a tirosina quinase 

músculo-específica (MuSK) ou a proteína 4 

relacionada ao receptor de lipoproteína de baixa 

densidade (LRP4) (1). No entanto, cerca de 5% dos 

pacientes apresentam anticorpos de baixa afinidade 

ou baixa concentração, que não são detectados em 

ensaios de rotina, sendo classificados como 

“soronegativos” (9). 

A Miastenia Gravis é influenciada por fatores 

ambientais (e.g., luz do sol, medicamentos, entre 

outros) e genéticos (9). A hereditariedade tem um 

papel importante, e estudos mostram que há uma 

taxa de 82,1% de casos familiares entre os 

pacientes com a doença (10). Além disso, a 

presença de um tipo de tumor chamado timoma 

pode estar relacionada à Miastenia Gravis. O timo é 

uma glândula localizada no tórax, é o principal órgão 

do sistema imunológico pois sua função é a 

maturação de linfócitos T, célula branca do sangue 

que promove o combate de infecções no corpo. O 

timoma é um tumor raro que afeta as células do timo 

e promove o acúmulo de células T imaturas. Cerca 

de metade dos pacientes com timoma desenvolvem 

Miastenia Gravis, representando 10-15% de todos 

os casos de Miastenia Gravis (11). 
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Figura 1. Junção neuromuscular normal (A) e de um indivíduo com miastenia gravis (B). 
AChR: receptores de acetilcolina. Fonte: Adaptado de  Drachman e colaboradores (2014) (12).

 

Epidemiologia 

Os dados de incidência e prevalência de 

Miastenia Gravis têm variado ao longo do tempo e 

entre diferentes regiões geográficas. Estima-se que 

a incidência global de Miastenia Gravis ao longo do 

tempo variou de 0,15 a 61,33 casos por milhões de 

pessoas-ano, enquanto a prevalência é de 2,19 a 

36,71 casos a cada 100.000 habitantes. Com os 

avanços tecnológicos, as taxas de prevalência da 

doença tendem a aumentar, pois estes permitem 

não apenas que os indivíduos sejam diagnosticados, 

mas também propiciam tratamentos que 

possibilitam melhor prognóstico e maior taxa de 

sobrevida (8).  

De modo geral, a doença atinge 

principalmente homens em idade avançada (70-75 

anos) e mulheres jovens (20-34 anos) e por isso é 

chamada de bimodal (7). A partir de dados 

internacionais, foi constatado que em 10% dos 

casos de Miastenia Gravis, os indivíduos afetados 

apresentam início dos sintomas antes dos 18 anos 

de idade (13). Apesar de todas as etnias serem 

afetadas pela doença, existe uma maior prevalência 

em indivíduos de descendência africana (8). 

Impacto Psicológico, Social e 
Profissional 

As consequências da Miastenia Gravis são 

amplas, não se resumindo apenas a limitações 

físicas, mas implicando no bem-estar emocional, na 

vida social e nas atividades laborais ou acadêmicas 

(14).  

A prevalência de ansiedade e de depressão 

entre pacientes com Miastenia Gravis é elevada, 

podendo chegar a 70%, contudo, são em grande 

parte diagnosticados tardiamente (15). O impacto 

psicológico está associado ao peso da doença e ao 

próprio tratamento (ex: eventos adversos), que 

impacta na rotina e na qualidade de vida do 

paciente, afetando o senso de utilidade do indivíduo 

(16). 

As alterações de humor também geram 

ônus para a vida social dessas pessoas, que relatam 

impacto negativo em suas relações pessoais, 

dificuldade de se conectar com outras pessoas e 

sentimento de solidão (14). Alguns pacientes 
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reportam uma tendência de isolamento causada 

pelo estigma social, onde tentam ao máximo evitar 

possíveis constrangimentos relacionados a sua 

doença, como a dificuldade em falar e em se 

alimentar (16).  

A perda de performance profissional devido 

aos sintomas também é bastante mencionada entre 

pacientes com Miastenia Gravis, já que precisam 

descansar mais entre tarefas, ou até mesmo 

estendê-las por um período maior, repercutindo 

diretamente na carreira. Muitos se aposentam mais 

cedo, mudam a área de atuação ou mesmo perdem 

o  emprego, segundo estatísticas de diversos países 

(14,16).  

O impacto no trabalho é um importante 

marcador da consequência social causada pela 

Miastenia Gravis, haja vista os diversos benefícios 

que o trabalho traz para o indivíduo: autorrespeito, 

possibilidade de conexões sociais, sentimento de 

utilidade e satisfação pessoal. O impacto na carreira 

também pode afetar a vida financeira desses 

pacientes, que precisam arcar com o tratamento. 

Muitos dos pacientes que, após o início dos 

sintomas, ficam desempregados são mais jovens, 

utilizam tratamentos imunossupressores por tempo 

prolongado e apresentam sintomas 

neuropsiquiátricos com maior frequência, resultando 

em prejuízo para a qualidade de vida (14,16).   

 

Classificação da doença 

Enquanto a Miastenia Gravis é classificada 

como uma doença autoimune adquirida, a miastenia 

congênita trata-se de uma doença de caráter 

hereditário. A miastenia congênita e do 

desenvolvimento mimetiza muitas das 

manifestações clássicas da Miastenia Gravis (17) e 

normalmente é causada por uma mutação em genes 

que estão relacionados a estruturas do receptor de 

acetilcolina (18). 

Os pacientes com Miastenia Gravis 

autoimune podem ser categorizados em subtipos de 

acordo com a presença de certos anticorpos, 

apresentação clínica, comorbidades e epidemiologia 

(variando de acordo com a faixa etária em que as 

exarcebações clínicas manifestam-se). As diferentes 

categorias possibilitam um melhor diagnóstico e 

tratamento dos pacientes (9). Os principais subtipos 

de Miastenia Gravis são: 

▪ Miastenia Gravis associada ao 

timoma, que afeta os pacientes de forma 

generalizada e é causada pela ação de anticorpos 

anti-AChR. A Miastenia Gravis é a doença autoimune 

com maior associação a timomas (9);  

▪ Miastenia Gravis de início precoce 

com anti-AChR: caracterizada pelo início dos 

sintomas antes dos 50 anos de idade, com expressão 

positiva de anticorpos anti-AChR. Pacientes com 

timoma são excluídos desse subtipo (9); 

▪ Miastenia Gravis de início tardio com 

Anti-AChr:  tem como principal diferença o início dos 

sintomas, que ocorre após os 50 anos de idade. Além 

disso, esses pacientes não possuem evidências de 

timoma (9);  

▪ Miastenia Gravis associada a 

anticorpos Anti-MuSK: não expressa anti-AChR, uma 

vez que raramente encontra-se a expressão positiva 

de anticorpos anti-MuSK e anti-AChR. Esse subtipo 

afeta principalmente adultos e envolve 

predominantemente os músculos bulbares e 

cranianos (9); 

▪ Miastenia Gravis associada a 

anticorpos Anti-LRP4: afeta cerca de 1% dos 

pacientes com Miastenia Gravis na maioria das 

vezes com sintomas oculares ou leves. Não são 

observadas alterações no timo nesse subtipo da 

doença. A maioria dos testes comerciais não 

detectam o anticorpo anti-LRP4, tornando o 

diagnóstico ainda mais desafiador (9,19).  
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▪ Miastenia Gravis soronegativa: 

conforme já mencionado, a Miastenia Gravis 

soronegativa não apresenta anticorpos detectáveis 

devido à baixa afinidade ou baixa concentração dos 

mesmos, representando um subgrupo bastante 

heterogêneo patologicamente (9); 

Outro método de classificação da Miastenia 

Gravis é o proposto pela Myasthenia Gravis 

Foundation of America (MGFA), desenvolvido para 

identificar subgrupos de pacientes com Miastenia 

Gravis que compartilham características clínicas ou 

gravidade da doença que possam indicar diferentes 

prognósticos ou resposta à terapia  (Tabela 1)(20). 

 

Tabela 1. Classificação clínica da Miastenia Gravis de acordo com a MGFA (Myasthenia Gravis Foundation of 
America). 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Fonte: Adaptado de Jaretzki e colaboradores (2000) (20). 

 

Diagnóstico 

Sintomas iniciais  

A Miastenia Gravis é uma das doenças 

imunológicas em que a patogênese (estudo que 

busca entender como uma doença desenvolve-se) e 

a fisiopatologia (descrição de como as funções do 

corpo são modificadas em resposta a uma doença) 

são bastante estudadas e descritas pela literatura 

(21).  

Entretanto, o diagnóstico depende de uma 

avaliação clínica criteriosa por parte do médico 

responsável, que deve possuir conhecimento 

suficiente para diferenciar o diagnóstico da Miastenia 

Classe Descrição 

Classe I Qualquer fraqueza de músculo ocular. Fraqueza e fadiga ocular. Força normal em outros 

músculos. 

Classe II Fraqueza menor em outros músculos, além do músculo ocular. Fraqueza do músculo ocular 

de qualquer gravidade. 

IIa Predominantemente, acometimento dos membros. Menor acometimento dos músculos da 

orofaringe. 

IIb Predominantemente, acometimento dos músculos da orofaringe, respiratórios ou ambos. 

Menor acometimento dos músculos dos membros, tronco ou ambos. 

Classe III Fraqueza moderada em outros músculos, além do músculo ocular. Fraqueza do músculo 

ocular de qualquer gravidade. 

IIIa Predominantemente, acometimento dos membros, tronco ou ambos. Menor acometimento dos 

músculos da orofaringe. 

IIIb Predominantemente, acometimento dos músculos da orofaringe, respiratórios ou ambos. 

Menor acometimento dos músculos dos membros, tronco ou ambos. 

Classe IV Fraqueza acentuada, acometendo outros músculos além do músculo ocular. Fraqueza do 

músculo ocular de qualquer gravidade. 

IVa Predominantemente, acometimento de músculos dos membros, tronco ou ambos. Menor 

acometimento dos músculos da orofaringe. 

IVb Predominantemente, acometendo músculos da orofaringe, respiratórios ou ambos. Menor 

acometimento dos músculos dos membros, tronco ou ambos. 

Classe V Intubação com ou sem ventilação mecânica, exceto quando usado no cuidado rotineiro no 

pós-operatório. O uso de sonda nasogástrica sem intubação coloca o paciente em Classe IVb 
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Gravis de outras doenças neurológicas e 

psiquiátricas (exemplo, Síndrome de Eaton-Lambert, 

Esclerose Lateral Amiotrófica, entre outras), somado 

a exames laboratoriais (18).  

Uma possível razão para que os pacientes 

despendam tanto tempo até encontrar um 

especialista é a grande variedade e flutuação dos 

sintomas. Os primeiros sintomas da Miastenia Gravis 

se manifestam, em grande parte dos pacientes, em 

músculos da face, principalmente músculos 

responsáveis pela atividade ocular e propagam-se 

para outros músculos em cerca de 80% dos 

pacientes. Os sintomas mais relevantes incluem 

diplopia (visão dupla), ptose (queda da pálpebra), 

fraqueza respiratória, nos músculos faciais e do 

pescoço (22).  

 

Os sintomas podem ser apresentados de 

forma única ou em combinação (22). Os menos 

frequentes incluem: voz anasalada, dificuldade para 

mastigar ou engolir, fadiga em braços e pernas e  

marcha instável ou falta de equilíbrio resultantes da 

fraqueza muscular (Figura 2) (23). 

 

Figura 2. Sintomatologia da Miastenia Gravis. 
Fonte: Elaboração própria. 

 

Barreiras ao diagnóstico 

O diagnóstico da Miastenia Gravis ainda é 

cercado por barreiras para pacientes, cuidadores e 

profissionais de saúde. Dado o caráter raro da 

doença, é importante ressaltar as dificuldades 

enfrentadas para obter informações assertivas sobre 

a Miastenia Gravis e seus protocolos de diagnóstico 

e tratamento. Apesar dos avanços na área 

tecnocientífica, muitos profissionais não têm acesso 

a recursos detalhados durante sua formação 

acadêmica ou educação continuada. Em particular, 

no contexto das doenças raras, onde é fundamental 

uma transição eficaz das informações mais recentes 
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para a prática clínica, esses obstáculos podem 

resultar em atrasos no diagnóstico dos pacientes. 

Além disso, profissionais de saúde destacam que o 

sistema de referência e contrarreferência falha 

quando se trata de doenças raras, havendo pouca 

divulgação sobre centros especializados para o 

diagnóstico e tratamento dessas condições  (24). 

As dificuldades para o diagnóstico incluem: 

confusão dos sintomas com outros distúrbios 

neurológicos ou psiquiátricos, acesso limitado a 

exames confirmatórios e falta de uma rede 

especializada no distúrbio. Até que o paciente 

encontre um profissional capacitado a diagnosticar a 

doença, ele é atendido por diversos profissionais da 

saúde.  

O estudo de Beekman e colaboradores 

apontou que um grupo de 100 pacientes passou por 

atendimento com 181 profissionais (neurologistas, 

oftalmologistas, internistas, otorrinolaringologistas, 

psiquiatras e fisioterapeutas) até o diagnóstico da 

Miastenia Gravis, com a realização de diversos 

procedimentos prévios não específicos para o 

diagnóstico da doença (21). 

A maioria dos pacientes (56%) recebe 

diagnóstico entre 2 e 10 anos do início dos sintomas, 

podendo chegar a mais 10 anos de espera, enquanto 

44% são diagnosticados em menos de 1 ano (25). 

Levando em consideração as necessidades 

priorizadas pelas famílias de pessoas com Miastenia 

Gravis, outro fator que pode impactar o diagnóstico é 

o próprio acesso aos serviços de saúde no Brasil.  

A falta de divulgação de informações sobre a 

doença impossibilita que a família e amigos auxiliem 

o indivíduo na busca pelo diagnóstico. Quando ainda 

não está definido o diagnóstico, mas os primeiros 

sintomas já se manifestam, os serviços de saúde 

parecem não solucionar os problemas da pessoa 

afetada (26).  

Além disso, quando a doença ocorre em um membro 

de famílias que residem afastadas de grandes 

centros, a locomoção torna-se uma barreira 

significativa para o diagnóstico. Adicionalmente, o 

impacto financeiro para essas famílias também é 

considerável, devido aos custos elevados com 

transporte e hospedagem (26). 

O atraso no diagnóstico não apenas afeta a 

qualidade de vida do paciente, mas também o bem-

estar da família, dos profissionais de saúde e da 

sociedade em geral.  

 

Indivíduos com diagnóstico tardio tendem a 

experimentar uma maior percepção de fadiga em 

comparação com aqueles diagnosticados dentro do 

primeiro ano após o início dos sintomas (27,28).  

A persistência dos sintomas de fadiga 

muscular pode reduzir a produtividade do indivíduo e 

impactar negativamente seu estado emocional, 

levando a uma diminuição da autoestima e 

aumentando o risco de ansiedade e depressão 

(27,28).  

Além disso, o sistema de saúde enfrenta 

desafios devido ao aumento no número de consultas 

e na frequência das visitas dos pacientes aos 

profissionais de saúde. Embora o resultado da 

Escala de Qualidade de Vida relacionada à Miastenia 

Gravis (MG-QoL) seja ligeiramente inferior para 

aqueles com diagnóstico tardio, é importante 

reconhecer que essas escalas têm limitações na 

reprodução fiel da qualidade de vida dos pacientes 

(27,28).  

Detalhes adicionais sobre a escala MG-QoL 

e suas limitações serão discutidos na seção "Impacto 

da Doença nas Atividades Diárias". 

Avaliação clínica da doença 
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Ao avaliar um paciente com suspeita da 

doença, é importante demonstrar a capacidade de 

fadiga de um determinado músculo por meio de 

testes que avaliam a força antes e após esforço 

repetitivo desse músculo (levantar e abaixar os 

braços ou levantar-se e sentar-se de maneira 

repetitiva). Essa triagem é importante para confirmar 

uma suspeita da doença antes de partir para exames 

adicionais que são mais caros e específicos.  

Outros testes clínicos relevantes para o 

diagnóstico da Miastenia Gravis são (23,29): 

  

Há um método que permite diagnosticar 

pacientes com suspeita de Miastenia Gravis, 

especialmente aqueles que apresentam sintomas 

oculares. Este método possibilita um diagnóstico em 

3 a 5 minutos e utiliza o edrofônio, um fármaco que 

inibe a acetilcolinesterase. Esta enzima é 

responsável por degradar a acetilcolina, que é crucial 

para a contração muscular. Ao aumentar a 

quantidade de acetilcolina na junção neuromuscular, 

os sintomas da Miastenia Gravis são aliviados 

rapidamente. Conforme comentado, esse teste é 

mais específico para sintomas oculares, em 

específico a ptose. No entanto, em casos em que o 

paciente possui sintomas severos de fraqueza 

muscular, o teste com edrofônio apresenta maior 

sensibilidade (23,29).  

A sensibilidade deste teste é 

aproximadamente de 80-90%, no entanto, possui 

algumas limitações, como a baixa especificidade 

para Miastenia Gravis e o risco de produzir 

resultados falso-positivos ou falso-negativos. Além 

disso, há riscos associados ao teste, como aumento 

da salivação, cólica gastrointestinal, bradicardia 

sintomática e broncoespasmo (19).  

 

Avaliação por meio de exames 
adicionais  

Além do diagnóstico clínico, é importante a 

realização de exames adicionais para o diagnóstico 

preciso da Miastenia Gravis. Esses métodos de 

diagnóstico auxiliam na correta classificação da 

doença e permitem que o paciente tenha um melhor 

prognóstico (21).  

Os principais exames confirmatórios são 

realização de testes sorológicos para detecção de 

anticorpos (Anti-AChR, Anti-MuSK e Anti-LRP4), 

estudo da junção neuromuscular e estimulação 

repetitiva através da eletroneuromiografia (exame 

que avalia a atividade elétrica dos nervos e 

músculos) e estudo de imagem do timo (19).  

Os testes sorológicos para Miastenia Gravis 

consistem na detecção de autoanticorpos contra 

receptores musculares específicos, como os 

receptores de acetilcolina (AChR), tirosina quinase 

específica do músculo (MuSK) e proteína relacionada 

ao receptor de lipoproteína de baixa densidade 4 

(LRP4). A presença desses autoanticorpos pode 

confirmar o diagnóstico de Miastenia Gravis em 

muitos pacientes. Cerca de 85% dos pacientes com 

Miastenia Gravis generalizada têm anticorpos AChR, 

enquanto aproximadamente 8% têm anticorpos 

MuSK e cerca de 1% tem anticorpos LRP4 (19).  

A estimulação nervosa repetitiva, realizada 

durante a eletroneuromiografia, é o teste de escolha 
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para avaliação de pacientes com potencial disfunção 

da junção neuromuscular. A eletroneuromiografia de 

fibra única é especialmente sensível para detectar 

Miastenia Gravis. Outros testes podem ser 

realizados para excluir diagnósticos alternativos, 

como ressonância magnética ou tomografia 

computadorizada do cérebro, e punção lombar para 

análise do líquido cefalorraquidiano em casos de 

anormalidades nos nervos cranianos. Recomenda-

se fazer exames de imagem do tórax para 

identificação de timomas (19). 

Além disso, é sugerido que todos os 

pacientes com Miastenia Gravis façam exames para 

verificar como está funcionando a tireoide, já que 

problemas autoimunes nessa glândula são comuns 

em pessoas com Miastenia Gravis (19). 

Quando um paciente é diagnosticado com 

Miastenia Gravis, é atribuído a ele um código 

específico da Classificação Estatística Internacional 

de Doenças e Problemas Relacionados à Saúde 

(CID-10). Essa codificação é crucial para a 

organização e comunicação entre profissionais de 

saúde, facilitando a condução do cuidado e um 

tratamento eficaz. A Miastenia Gravis é categorizada 

sob o código G70 no CID-10, englobando diversas 

subcategorias que abordam diferentes aspectos e 

manifestações dessa doença, como a miastenia 

congênita e do desenvolvimento, identificada pelo 

código G70.2 (30). 

Escalas de qualidade de vida 

Atualmente, existem várias escalas para se 

avaliar a melhora do paciente com o tratamento, 

sendo as mais utilizadas em ensaios clínicos 

Miastenia Gravis Quantitativa (QMG – do inglês, 

Quantitative Myasthenia Gravis); Atividade de Vida 

Diária em Miastenia Gravis (MG-ADL – do inglês, MG 

Activity of Daily Living); Miastenia Gravis Composto 

(MGC – do inglês, MG Composite); e Qualidade de 

Vida 15 itens em Miastenia Gravis (MG-QOL-15 – do 

inglês, MG Quality of Life 15-items) (31).   

A QMG foi introduzida em 1998 e avalia a 

força muscular e fadiga por meio de medidas 

objetivas (exemplo, visão dupla, disfagia, função 

respiratória) (32). A MG-ADL, por sua vez foi 

desenvolvida em 1999 e consiste em um 

questionário rápido respondido pelo próprio 

paciente, que avalia a frequência e a gravidade dos 

sintomas (33). Já a MGC foi introduzida em 2008 e é 

composta pelos itens de melhor desempenho para 

avaliar funções comumente afetadas pela Miastenia 

Gravis (exemplo, fechamento dos olhos, respiração, 

flexão ou extensão do pescoço, entre outros) da 

QMG, da MG-ADL e do Teste Muscular Manual 

(procedimento utilizado para mensurar a força 

muscular) (34). E por fim, a MG-QOL-15 também foi 

desenvolvida em 2008 e é composta por 15 

perguntas respondidas pelos pacientes que avaliam 

sintomas oculares, fala, mobilidade, trabalho, vida 

social, entre outros (35). 

 

Nos últimos anos, as autoridades regulatórias 

enfatizaram o uso dessas escalas como ideais na 

avaliação de eficácia em ensaios clínicos (31). Essas 

escalas fornecem resultados reportados pelos 

pacientes e pelos médicos, e permitem que o 

avaliador aprofunde sua compreensão do sofrimento 

do paciente, podendo ser utilizadas nas consultas 

médicas na prática clínica para avaliar se o 

tratamento está adequado (31,36).  

Entretanto, apesar da confiança nessas 

escalas ser considerada alta, ainda existem algumas 

limitações como a dificuldade em mensurar eventos 

adversos (31) e a variação nos resultados de acordo 

com o intervalo em que são aplicadas (36), sendo 

indispensável a constante avaliação clínica. 
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Manejo clínico 

Os objetivos do tratamento são tornar os 

pacientes pouco sintomáticos ou ao menos garantir 

alguma melhora sintomática, com diminuição das 

exacerbações e aumento do período de remissão, 

com o menor frequência de eventos adversos 

possível, e por consequência uma melhora na 

qualidade de vida dessa pessoa (18). 

A Miastenia Gravis é uma doença crônica, 

mas tratável, e muitos pacientes podem alcançar 

remissão sustentada dos sintomas e plena 

capacidade funcional. 

Tratamentos 

Historicamente, os primeiros medicamentos 

utilizados no tratamento da Miastenia Gravis foram 

os inibidores de acetilcolinesterase (exemplo, 

piridostigmina), introduzidos em 1934, consistindo 

em tratamentos sintomáticos (que aliviam os 

sintomas). Conforme mencionado anteriormente, a 

acetilcolinesterase é uma enzima responsável por 

hidrolisar e inativar a acetilcolina, interrompendo a 

propagação do impulso nervoso. Ao se inibir a ação 

dessa enzima, a quantidade de acetilcolina aumenta 

na junção neuromuscular, permitindo sua ligação aos 

AChR e, consequentemente, aumentando a ativação 

muscular em um curto período. A dose utilizada 

depende de múltiplos fatores (exemplo, sintomas, 

prática de atividade física, resposta ao 

medicamento). Normalmente são utilizados em 

conjunto com outro medicamento, mas em alguns 

casos a terapia isolada é suficiente para o controle 

dos sintomas (6,37–39).  

A timectomia foi uma das primeiras 

abordagens terapêuticas reconhecidas para 

Miastenia Gravis, sendo introduzida em 1939. 

Atualmente, segundo o Protocolo Clínico e Diretriz 

Terapêutica (PCDT), a timectomia é recomendada 

para pacientes com Miastenia Gravis associada à 

timoma e pacientes com Miastenia Gravis sem 

timoma associada à anti-AChR com menos de 65 

anos de idade, além de pacientes com Miastenia 

Gravis soronegativa (18). Entretanto, a cirurgia não é 

recomendada em casos de Miastenia Gravis 

associada a anticorpos anti-MuSK e anti-LRP4 e 

Miastenia Gravis soronegativa (39,40). Normalmente, 

os medicamento utilizados para trata a Miastenia 

Gravis antes da cirurgia são continuados após o 

procedimento, ficando a cargo do médico como 

diminuir gradualmente os medicamentos (41). 

Pacientes que realizaram a timectomia 

apresentaram melhora significativa da doença, 

menos hospitalizações devido a crises miastênicas e 

necessitaram de doses menores de prednisona ou 

adição de azatioprina para alcançar e manter a 

remissão da doença (6). 

Posteriormente, na década de 1960, os 

corticosteroides (exemplo, prednisona) foram 

introduzidos no tratamento de Miastenia Gravis, 

sendo a primeira terapia imunossupressora 

(tratamento que impede que o organismo produza os 

anticorpos que atacam a junção neuromuscular) para 

esses pacientes. A dose e a frequência de uso são 

variáveis. Após poucas semanas de tratamento, já é 

possível observar melhora dos sintomas, quando a 

dose é lentamente reduzida para a menor possível. 

Contudo, o uso de corticosteroides está associado a 

vários eventos adversos (complicações indesejadas 

decorrentes do tratamento), sejam eles de curto 

prazo (exemplo, insônia e alterações de humor) ou 

longo prazo (exemplo, osteoporose, glaucoma, 

hipertensão). Ademais, alguns pacientes não 

respondem bem aos corticosteroides, sendo 

necessárias doses muito elevadas que aumentam 

mais ainda os riscos de eventos adversos (6,37–40). 

Com o objetivo de reduzir a dose dos 

corticosteroides, potencializar os seus efeitos 
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benéficos e reduzir os eventos adversos, foram 

adotados os imunossupressores não-esteroidais, 

que incluem azatioprina, micofenolato de mofetila, 

ciclosporina, metotrexato, tacrolimus, entre outros. 

Entretanto, a melhora dos sintomas pode demorar 

meses, sendo necessário o uso concomitante de 

corticoides para manter a doença controlada (6,37–

40).  

 

Em 1976, a plasmaférese (procedimento que 

remove e substitui o plasma sanguíneo do paciente) 

passou a ser utilizada como tratamento de Miastenia 

Gravis, uma vez que remove anticorpos e outros 

componentes. Apesar de apresentar melhora dos 

sintomas dentro de 3 dias, a duração da resposta é 

bastante variável. Além disso, a plasmaférese requer 

acesso à veia central (subclávia ou femoral), 

necessitando de ambiente hospitalar especializado e 

podendo acarretar algumas complicações (exemplo, 

perda sanguínea, infecções, hematomas) (6,39). 

Por fim, na década de 1980, a 

imunoglobulina intravenosa (IgIV) foi inserida como 

uma alternativa de tratamento para Miastenia Gravis, 

demonstrando eficácia em pacientes com doença 

grave ou exacerbação aguda em poucos dias. O uso 

a longo prazo vem demonstrando melhora dos 

sintomas e maior controle da doença, além de ser útil 

na redução de corticosteroides. Ademais, a IgIV 

também é comumente utilizada na estabilização de 

pacientes antes da cirurgia e como terapia de 

transição ao se iniciar altas doses de 

corticosteroides, para minimizar ou prevenir o 

agravamento da fraqueza, que pode ocorrer em 

alguns pacientes no começo do tratamento (6,39). 

Em suma, pacientes não candidatos à 

timectomia iniciam o tratamento com piridostigmina 

(inibidor de acetilcolinesterase) e, caso não 

apresentem melhora, os corticosteroides são 

introduzidos. Se porventura o paciente apresentar 

muitos eventos adversos, o médico pode optar por 

um imunossupressor não-esteroidal, reduzindo a 

dose de prednisona ou até substituindo-a. Já 

plasmaférese e a IgIV são mais indicadas em casos 

de crises miastênicas e também podem ser utilizados 

como tratamento de manutenção quando os 

pacientes não respondem (39) ( 

Figura 3).  

Reabilitação e a importância da 
equipe multidisciplinar 

Segundo a Organização Mundial de Saúde 

(OMS), a reabilitação é definida como “um conjunto 

de intervenções destinadas a otimizar a 

funcionalidade e reduzir a incapacidade em 

indivíduos com problemas de saúde em interação 

com o seu ambiente” (42). É um processo que requer 

abordagem multidisciplinar (por exemplo, 

fisioterapeutas, educadores físicos, psicólogos, 

fonoaudiólogos, nutricionistas, entre outros 

profissionais) que engloba terapias individualizadas 

com o objetivo de melhorar a independência 

funcional do paciente, com ênfase na educação e na 

autogestão.  

 

Em doenças neuromusculares, um programa 

de reabilitação eficaz pode maximizar as funções 

físicas e psicossociais dos pacientes, além de manter 

a qualidade de vida (43). 
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Figura 3. Fluxograma da atual estratégia de tratamento para pacientes com miastenia gravis.  
Fonte: Elaboração própria. 

 

Uma das alternativas de reabilitação do 

paciente com Miastenia Gravis é a prática de 

exercícios físicos, que pode muitas vezes parecer 

inviável para os indivíduos acometidos. Entretanto, é 

importante salientar que a fadiga experienciada 

pelos pacientes é generalizada e não localizada em 

músculos ou decorrente de movimentos específicos. 

Dessa forma, pacientes com Miastenia Gravis 

tendem a se sentir desestimulados a praticar 

exercícios físicos e podem entender que essas 

atividades possam piorar seus sintomas (44). 

Contudo, essa prática pode atuar como um 

componente chave do tratamento. Em um estudo 

que contou com 779 pacientes com Miastenia 

Gravis, foi observado que níveis mais altos de 

atividades físicas estavam associados a níveis mais 

baixos de fadiga (45). Paralelamente, pacientes com 

comorbidades cardíacas exibem maior saúde 

cardiovascular com a prática de exercícios físicos 

(46). Ademais, o tratamento a longo prazo com 

corticosteroides pode levar ao desenvolvimento de 

várias comorbidades, tornando as atividades físicas 

ainda mais pertinentes (44). Apesar dos benefícios 

explicitados, é necessário ressaltar que a frequência 

e a intensidade dos exercícios físicos irão depender 

da gravidade da doença e deve ser individualmente 

adaptada, assim, é imprescindível o 

acompanhamento com profissional especializado, 

como um fisioterapeuta ou educador físico (44) 

(Figura 4). 

Paralelamente, o treinamento muscular 

respiratório (TMR) também é uma alternativa no 

tratamento da fadiga e da insuficiência respiratória, 

pois é capaz de promover maior resistência 

respiratória e melhor desempenho físico, além de 

reduzir a incidência de complicações da Miastenia 

Gravis, como a dispneia (falta de ar) (47,48). O TMR 

pode ser realizado por técnicas variadas que 

apresentam diferentes níveis de complexidade, 

contudo, quando utilizado incorretamente pode ser 

ineficaz e piorar os sintomas do paciente. Além 

disso, é crucial enfatizar que os estudos que avaliam 

o TMR são caracterizados por uma falta de rigor 

metodológico e abrangem um número limitado de 

participantes que, em sua maioria, se encontram em 

estágio leve a moderado da doença. Também é 

possível notar que há uma ausência de consenso em 

relação a melhor técnica, ao protocolo ideal e à 

eficácia do TMR em cada estágio da doença. Assim, 

embora pareça ser eficiente,  ainda se vê necessária 

uma análise cuidadosa dos resultados apresentados 

(49). 

A fonoaudiologia também é uma 

especialidade de grande relevância na reabilitação 

do paciente com Miastenia Gravis. A fraqueza da 

musculatura facial e orofaringolaríngea pode 
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provocar o comprometimento de funções bulbares 

(voz, fala, respiração e deglutição), e a gravidade 

pode piorar em quadros de crises miastênicas. A 

avaliação clínica dessas funções deve ser realizada 

por um fonoaudiólogo com expertise em doenças 

neuromusculares, contemplando uma história clínica 

e de vida do paciente bastante detalhada, seguida de 

uma avaliação estrutural (exame físico) e funcional 

(voz, fala, respiração, entre outros). Com a 

intervenção fonoaudiológica, é possível aprimorar as 

funções orais (sugar, mastigar, falar, respirar) 

utilizando abordagens individualizadas adequadas 

conforme o curso da doença (50–53) (Figura 4). 

Em relação as disfunções bulbares, a 

disfagia destaca-se diante de suas complicações 

nutricionais, respiratórias e na qualidade de vida. O 

exame clínico da disfagia consiste em avaliar a 

biomecânica da deglutição, iniciando sempre pela 

habilidade do paciente em deglutir a própria saliva, e 

precedido sempre da sua habilidade de proteção de 

vias áreas (mensurada através do pico de fluxo de 

tosse) (54). No manejo da disfagia orofaríngea, o 

trabalho em conjunto entre o fonoaudiólogo e um 

profissional nutricionista é fundamental para as 

adequações das consistências da 

alimentação/hidratação via oral aos valores 

nutricionais, de hidratação e calóricos da dieta, como 

também para maximizar o prazer alimentar e a 

qualidade de vida desses indivíduos (55,56) (Figura 

4). 

A limitação física da Miastenia Gravis 

também impacta a saúde mental do indivíduo 

acometido, exigindo um intenso processo de 

readaptação das atividades diárias que pode 

acarretar quadros depressivos e ansiosos (15). Além 

de reduzir a qualidade de vida do paciente, os 

transtornos de humor também prejudicam a adesão 

terapêutica, tornando o acompanhamento 

psicológico uma peça crucial na reabilitação do 

indivíduo com miastenia (57–59). Da mesma forma, a 

terapia ocupacional auxilia o paciente com Miastenia 

Gravis a desenvolver novas formas de realizar 

tarefas diárias, promovendo maior conservação de 

energia e técnica compensatória, aumentando ainda 

mais a qualidade de vida do indivíduo (43) (Figura 4). 

 
 

Figura 4. Papéis da equipe multidisciplinar na reabilitação do paciente com miastenia.  
Fonte: Elaboração própria. 
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Protocolo Clínico e Diretrizes 
Terapêuticas (PCDT) 

O PCDT para o manejo de Miastenia Gravis, 

publicado em 2022, estabelece critérios de 

diagnóstico e tratamento, com os medicamentos, 

posologias recomendadas, mecanismos de controle 

clínico e o acompanhamento e verificação dos 

resultados terapêuticos a serem seguidos pelos 

profissionais do Sistema Único de Saúde (SUS) (18). 

Critérios de inclusão e exclusão 

Estão incluídos no protocolo pacientes que 

apresentam manifestações clínicas compatíveis com 

Miastenia Gravis e pelo menos um exame 

complementar confirmatório da doença, considerando 

os códigos de CID-10 G70.0 (Miastenia gravis) e 

G70.2 (Miastenia congênita e do desenvolvimento). 

No caso de pacientes com diagnóstico clínico 

compatível com Miastenia Gravis, mas com 

resultados negativos de anticorpos ant-AChR e 

eletroneuromiografia, fica preconizado a prova 

terapêutica com piridostigmina por três meses para 

avaliação da resposta e confirmação do diagnóstico. 

Estão excluídos do protocolo pacientes que 

apresentam outras formas de miastenia que não 

forem Miastenia Gravis e pacientes que apresentam 

toxicidade (intolerância, hipersensibilidade ou outro 

evento adverso) ou contraindicações absolutas ao 

uso do respectivo medicamento ou procedimento 

preconizado (18). 

Diagnóstico 

De acordo com o PCDT, o diagnóstico da 

Miastenia Gravis é realizado a partir de sintomas 

clínicos e através de exames adicionais. O 

diagnóstico clínico deve ser realizado de acordo com 

a tabela de classificação da doença produzida pela 

Miastenia GravisFA (Myasthenia Gravis Foundation 

of America,(Tabela 1) (60).  

São indicados como exames complementares 

prioritários a dosagem sérica de anti-AChR e 

eletroneuromiografia. A dosagem de outros 

anticorpos não é mencionada. Também são 

recomendados a investigação radiológica do 

mediastino para avaliação do timo, e o diagnóstico 

diferencial para intoxicação farmacológica e outras 

doenças neuromusculares. O método clínico baseado 

na utilização do edrofônio não está descrito no PCDT 

do Brasil (23,29).  

 

  

 

Tratamento 

O tratamento é definido de acordo com a 

intensidade dos sintomas (leves, moderados e 

graves), características da doença (crise miastênica, 

presença de timoma, presença de anticorpos anti-

AChR) e resposta aos tratamentos anteriores (casos 

refratários) (18).  

O tratamento sintomático é feito com 

inibidores de acetilcolinesterase (piridostigmina) e, 

caso o paciente não responda adequadamente, a 

conduta é adicionar um corticosteroide. No caso de 

pacientes com indicação de manutenção crônica com 

corticosteroides, deve-se associar a 

imunossupressores (azatioprina, ciclosporina e 

ciclofosfamida) para reduzir a dose e diminuir os 

eventos adversos. Visto que a doença é crônica e com 

sintomas flutuantes, não existe um tempo predefinido 

de tratamento. Dessa forma, recomenda-se que o 

controle da doença seja realizado com a menor dose 

necessária, com o objetivo de interromper o 

tratamento à medida que os sinais e sintomas 

relatados são aliviados (18). 

Na ocorrência de crise miastênica, o 

tratamento consiste em medidas de suporte 

(internação em UTI, monitorização e tratamento da 

função respiratória, e cuidados gerais) e um 

tratamento específico. Caso o paciente não apresente 

diagnóstico prévio de Miastenia Gravis, inicia-se o 

uso de anticolinesterásicos, que devem ser 

suspensos por 24 a 72 horas em pacientes que estão 

sob ventilação mecânica e para diagnóstico 

diferencial de crise colinérgica. Se o paciente já 



18 
 

 

JORNADA E CUIDADO DO INDIVÍDUO COM MIASTENIA GRAVIS | White Paper. 

apresenta diagnóstico prévio, é indicado o uso de 

plasmaférese ou IgIV (18).  

Por fim, a timectomia é indicada para 

pacientes com timoma e pode ser considerada em 

pacientes que apresentam piora progressiva, 

especialmente naqueles com diagnóstico recente 

(18).  

Nos casos de Miastenia Gravis ocular ou 

Miastenia Gravis com sintomas leves a graves, o 

tratamento inicial consiste em piridostigmina. Se não 

houver resposta terapêutica, recomenda-se a 

associação com prednisona, considerando alcançar a 

menor dose eficaz. Entretanto, em caso de falha 

terapêutica, necessidade de corticoterapia crônica ou 

eventos adversos, preconiza-se a associação com 

azatioprina ou ciclosporina. Se ainda não ocorrer 

remissão da doença, devem ser avaliados 

diagnósticos diferenciais e substituição terapêutica 

por ciclofosfamida, isolada ou associada à 

prednisona. Vale ressaltar que, se houver piora 

aguda, complicações respiratórias ou risco de morte 

a qualquer momento do tratamento, o uso de 

plasmaférese ou IgIV devem ser considerados (Figura 

5) (18). 
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Figura 5. Fluxograma de tratamento de miastenia gravis segundo o Protocolo Clínico e Diretrizes 
Terapêuticas (2022). 
Fonte: Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas de Miastenia Gravis (18). 
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Novos medicamentos para Miastenia Gravis 

Existe uma grande variedade de medicamentos sendo desenvolvidos ou já aprovados em outros países, 

contudo, alguns ainda não estão disponíveis ou não possuem aprovação regulatória para Miastenia Gravis no 

Brasil. Alguns desses medicamentos estão descritos na Tabela 2. 

Tabela 2. Sumário de novos medicamentos para o tratamento de miastenia gravis. 

Medicamento Mecanismo de 
ação 

Grupos alvo Dose e forma de 
administração 

Evidência atual 

Inibidores de complemento 

Eculizumabe Inibidor do 
complemento C5 

Miastenia Gravis 
anti-AChR + 

900mg 
administrados por 
via IV 
semanalmente 
durante 4 
semanas, seguido 
de manutenção de 
1200mg a cada 2 
semanas. 

Disponível no Brasil, 
mas não apresenta 
indicação em bula 
para Miastenia 
Gravis. 

Ravulizumabe Inibidor do 
complemento C5 
(ação longa) 

Miastenia Gravis 
anti-AChR + 

Dose baseada no 
peso administrada 
por via IV. Dose de 
ataque única de 
2.400mg-3.000mg 
e doses de 
manutenção de 
3.000-3.600mg a 
cada 8 semanas. 

Aprovado para o 
tratamento de 
pacientes Miastenia 
Gravis AChR+. 

Zilucoplan Inibidor do 
complemento C5 e 
C5b 

Miastenia Gravis 
anti-AChR + 

Dose única diária 
de 0,3mg/kg 
administrada por 
via SC. 

Ainda não aprovado 
no Brasil, mas 
disponível em outros 
países. 

Bloqueadores de FcRn 
Efgartigimode alfa Antagonista de 

FcRn 
Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

Primeiro ciclo de 
10mg/kg/dose 
semanalmente por 
via IV durante 4 
semanas e repetir 
ciclos e, intervalos 
variáveis com base 
na recorrência dos 
sintomas. 

Ainda não aprovado 
no Brasil, mas 
disponível em outros 
países. 

Rozanolixizumabe Anticorpo 
monoclonal anti-
FcRn 

Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

No estudo de fase 
2, foram 
administrados 
7mg/kg 
semanalmente por 
via SC durante 3 
semanas, seguidos 
de 7mg/kg 
semanais ou 3 
doses de 4mg/kg.  

Ainda não aprovado 
no Brasil, mas 
disponível em outros 
países. 

Nipocalimabe Anticorpo 
monoclonal anti-
FcRn 

Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

Doses de 60mg/kg 
administradas via 
IV a cada 2 
semanas. 

Em desenvolvimento 
clínico. 

Batoclimabe Anticorpo 
monoclonal anti-
FcRn 

Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

Doses de 340-
680mg 
administradas por 
via SC por semana 
de indução, 
seguido de 
manutenção de 
340mg a cada1-2 

Em desenvolvimento 
clínico. 
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semanas. 
Terapias direcionadas às células B e células plasmáticas 
Rituximabe Anticorpo 

monoclonal anti-
CD20 

Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

Vários regimes são 
utilizados. 
Geralmente duas 
doses de 1g 
administradas por 
via IV com intervalo 
de 2 semanas ou 
infusões de 
375mg/m2 
repetidas 
semanalmente por 
4 semanas. 

Disponível no Brasil, 
mas não apresenta 
indicação em bula 
para Miastenia 
Gravis. 

Inebilizumabe Anticorpo 
monoclonal anti-
CD19 

Miastenia Gravis 
anti-AChR+ ou 
anti-MuSK 

Duas doses de 
300mg cada 
administradas por 
via IV com intervalo 
de 2 semanas e 
manutenção após 
6 meses. 

Em desenvolvimento 
clínico. 

Tolebrutinibe Inibidor da tirosina 
quinase de Bruton 

Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

Dose diária 
administrada por 
via oral. 

Em desenvolvimento 
clínico. 

Terapias direcionadas às vias de quimiocinas e citocinas 
Belimumabe Anticorpo 

monoclonal contra 
BAFF 

Miastenia Gravis 
anti-AChR+ ou 
anti-MuSK 

Doses de 10mg/kg 
a cada duas 
semanas por 4 
semanas 
administradas por 
via IV e, então, 
uma vez a cada 4 
semanas. 

Disponível no Brasil, 
mas não apresenta 
indicação em bula 
para Miastenia 
Gravis. 

Telitacicept Inibição de BAFF e 
APRIL 

Miastenia Gravis 
anti-AChR+ ou 
anti-MuSK 

Doses de 160 ou 
240mg 
administradas por 
via SC 
semanalmente. 

Ainda não aprovado 
no Brasil, mas 
disponível em outros 
países. 

Diversas 
Terapia com células 
CAR-T 

Depleção 
direcionada de 
células autoimunes 
com células T 
geneticamente 
modificadas. 

Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

Infusão IV. Disponível no Brasil, 
mas não apresenta 
indicação para 
Miastenia Gravis. 

Transplante 
autólogo de células-
tronco 
hematopoiéticas 

Ablação 
imunológica e 
repovoamento. 

Todos os subtipos 
de Miastenia 
Gravis 

- Disponível no Brasil, 
mas não apresenta 
indicação para 
Miastenia Gravis. 

Anti-AChR+: anticorpo contra o receptor de acetilcolina positivo; Anti-LRP4+: anticorpo contra a proteína 4 relacionada ao receptor de 
lipoproteína de baixa densidade positivo; Anti-MuSK: anticorpo contra a tirosina-quinase específica do músculo; APRIL: ligante indutor 
de proliferação; BAFF: fator de ativação de células B; FcRn: receptor cristalizável de fragmento neonatal; IV: intravenosa; Miastenia 
Gravis: miastenia gravis; SC: subcutânea. 
Fonte: Adaptado de Nair e colaboradores (2023) e ClinicalTrials.gov (61,62). 

 

Desafios no sucesso do 
tratamento 

Apesar das várias alternativas terapêuticas 

disponíveis, ainda existem alguns obstáculos que 

dificultam o sucesso do tratamento e estão em sua 

maioria interligados, como a falta de acesso, a não 

adesão, a alfabetização em saúde e a relação 

médico-paciente. 

Mesmo com diversos tratamentos 

disponíveis, a falta de acesso ainda é um grande 

empecilho para os pacientes com Miastenia Gravis. 

Diferentemente de diretrizes internacionais, o PCDT 

de Miastenia Gravis não inclui o uso de 

medicamentos off-label (uso diferente do aprovado 
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em bula), como é o caso dos medicamentos 

biológicos (por exemplo, rituximabe) (18). Dessa 

forma, os pacientes precisam arcar com os custos 

destes medicamentos, muitas vezes elevados, ou 

entrar com processos de judicialização que, por sua 

vez, impactam o planejamento orçamentário do setor 

público e atrasam o início do tratamento (63).  

 

A não adesão ao tratamento é um desafio de 

magnitude internacional que implica na piora dos 

sintomas e da qualidade de vida e no aumento dos 

custos em saúde (64). Em grande parte, a não 

adesão está associada à complexidade do 

tratamento (por exemplo, diferentes medicamentos 

e/ou múltiplas doses por dia), a ocorrência de 

eventos adversos, a forma de administração, 

transtornos de humor, entre outros (59).  

Nesse contexto, é primordial a educação do 

paciente frente a sua doença. A alfabetização em 

saúde consiste na capacidade do indivíduo de obter, 

processar e compreender informações e serviços 

básicos de saúde necessários para a tomada de 

decisão de saúde apropriada. Devido à falta de 

alfabetização em saúde, o paciente apresenta maior 

dificuldade em entender e manejar suas condições 

médicas, podendo esconder ou não mencionar 

detalhes importantes ao médico devido ao 

constrangimento, falta de conhecimento ou 

consultas muito rápidas (65). 

 

Em um estudo que avaliou a perspectiva dos 

pacientes com Miastenia Gravis frente ao seu 

tratamento, publicado em 2023 (66), ficou clara a 

necessidade de maior educação do paciente, no qual 

foi observado que a correta interpretação da doença 

pelos pacientes melhora a compreensão e até 

mesmo reduz os riscos associados à ansiedade ou 

estresse. Os autores ainda ressalvam que devido ao 

conhecimento impreciso do paciente, este poderá 

querer intensificar terapias desnecessárias e, assim, 

ficar mais exposto ao eventos adversos dos 

medicamentos (66).  

Outro fator que dificulta a escolha do 

tratamento correto é a relação médico-paciente. 

Particularmente na condução de doenças crônicas 

de difícil manejo como a Miastenia Gravis, pacientes 

com Miastenia Gravis podem sentir uma sensação 

de desconexão com os profissionais de saúde, 

devido às barreiras de comunicação decorrentes do 

tempo curto de consulta, lacunas na percepção da 

carga da doença e do tratamento e diferenças nos 

objetivos do tratamento. Enquanto para alguns 

profissionais a maior preocupação se baseia no 

manejo dos sintomas e de eventos adversos 

clinicamente relevantes, a atenção do paciente está 

voltada para sua qualidade de vida e como o 

tratamento impacta em seu dia a dia (67). Além disso, 

alguns pacientes ainda relatam que o profissional 

com menos conhecimento da doença, não entende 

ou até mesmo não acredita nos sintomas da 

Miastenia Gravis, desencorajando-os a procurar 

assistência em momentos de crise (67). 
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Impacto da 
Doença nas 
Atividades 
Diárias e 
Desafios Sociais  

Desde o diagnóstico, em consequência dos 

sintomas flutuantes, pacientes com Miastenia Gravis 

necessitam de readaptações constantes em sua 

rotina, interferindo em suas tarefas diárias, sua vida 

social, seu trabalho, entre outras áreas cruciais (67).  

Perspectiva do paciente 

As limitações físicas da Miastenia Gravis 

implicam diretamente em simples atividades do dia a 

dia, como vestir-se, tomar um banho ou até mesmo 

alimentar-se. Além disso, também afetam atividades 

chamadas de instrumentais, ou seja, habilidades 

mais complexas necessárias para viver de forma 

independente, como dirigir, gerenciar suas finanças, 

cozinhar e realizar tarefas domésticas. Dessa forma, 

o paciente com miastenia necessita muitas vezes se 

preparar e organizar a logística dessas atividades, 

dividindo-as em seguimentos menores ou fazendo 

pausas para realizar tarefas que gastem menos 

energia ou minimizem os sintomas (16). 

Simultaneamente, têm-se o impacto 

emocional gerado pelo medo e pela preocupação 

quanto aos sintomas (exemplo, dificuldade em 

respirar, visão dupla, fadiga) e outras vezes 

relacionada à falta de disponibilidade e os custos de 

tratamento. Os pacientes relatam frustração pela 

forma que a doença impacta suas rotinas e 

qualidades de vida, descrevendo sentimentos de 

negação, constrangimento, culpa e uma tendência 

de isolamento devido ao estigma social (16).  

Eles expressam que o isolamento é uma 

forma de evitar constrangimentos que, em sua 

maioria, estão relacionadas a sintomas 

fonoaudiólogos, como a dificuldade em falar, em se 

alimentar de forma independente e em, até mesmo, 

sorrir (50,68). Da mesma forma, muitos pacientes 

reportam a ptose como uma grande barreira na vida 

social, onde outras pessoas podem entender como 

um indicador de embriaguez ou consumo de 

substâncias ilícitas (69). 

A ansiedade e a depressão atingem 

aproximadamente 30% dos pacientes com Miastenia 

Gravis, podendo chegar até 70%, e são em sua 

maioria ignoradas ou tardiamente diagnosticadas, 

levando ao atraso no início do tratamento e piora dos 

sintomas (15). Em um estudo realizado em 2020 com 

26 pacientes com Miastenia Gravis que 

apresentavam sintomas de ansiedade e/ou 

depressão, apenas metade dos participantes havia 

sido diagnosticada e estava recebendo o tratamento 

adequado (14). Essas comorbidades psiquiátricas 

devem ser consideradas no tratamento dos 

pacientes, uma vez que alteram a autopercepção da 

gravidade da doença, assim como a percepção de 

resposta e o sucesso do tratamento (70). 

Ademais, estima-se que pelo menos dois a 

cada três pacientes com Miastenia Gravis sofrerão 

impacto no trabalho e/ou na renda (14). Em um 

estudo que contou com 330 pacientes com Miastenia 

Gravis atualmente empregados, o percentual médio 

de tempo de trabalho perdido (absenteísmo) foi de 

13,3%, com 26,7% para perda de produtividade 

(presenteísmo) e 30,0% para comprometimento 

geral do trabalho (71).  

Os pacientes relatam que os sintomas os 

impedem de trabalhar e muitos faltam ao trabalho 

devido aos tratamentos, hospitalizações ou 

exacerbações dos sintomas. A Miastenia Gravis não 

só pode limitar o paciente de trabalhar em tempo 

integral, como também reduzir sua produtividade e 

exigir adaptações, como redistribuição de tarefas ou 

descanso entre as atividades. Pacientes mais jovens 
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tendem a mudar seus planos para o futuro, como o 

curso superior que pretendem estudar e a carreira 

que desejam seguir, enquanto os mais velhos 

tendem a trocar de emprego ou até mesmo recusar 

promoções que exijam um comprometimento ainda 

maior (16). 

Portanto, fica claro como a Miastenia Gravis 

limita a independência dos indivíduos acometidos. 

Alguns pacientes contam com um cuidador 

formalmente remunerado para assistência, enquanto 

outros dependem de familiares, cônjuges ou amigos. 

Essa dependência é capaz de aumentar ainda mais 

o sentimento de culpa dos pacientes, que se sentem 

como um fardo financeiro e social (16,67).  

Por fim, é importante ressaltar que o próprio 

tratamento da Miastenia Gravis apresenta impacto 

na qualidade de vida dos pacientes, sendo em 

grande parte devido à ocorrência de eventos 

adversos. Os impactos mais relatados pelos 

pacientes como decorrentes da terapia 

medicamentosa estão relacionados à interferência 

no sono e à redução das atividades físicas e sociais 

(72).  

Dentre os principais medicamentos utilizados 

no tratamento de Miastenia Gravis, destaca-se os 

corticosteroides orais, em que a dose desses 

fármacos está relacionada  à piora da qualidade de 

vida dos pacientes (38, 70). Dessa forma, é 

importante que os médicos busquem um equilíbrio 

entre os riscos e benefícios dos tratamentos 

disponíveis, sempre tendo em vista utilizar a menor 

dose possível (75). 

 

Papel do paciente e associações 
de pacientes frente aos desafios 
sociais 

Conforme já foi mencionado, a educação do 

paciente é essencial para garantir o bom controle da 

doença, entretanto seu papel se estende ao 

envolvimento em ensaios clínicos, não apenas como 

participantes, mas como colaboradores.  

Essa contribuição é essencial, uma vez que 

os pacientes com Miastenia Gravis sabem, por 

experiência própria, da importância de um 

diagnóstico preciso, de um melhor tratamento, de 

informações corretas e de mais conhecimento 

acerca da doença. A colaboração entre 

pesquisadores e pacientes melhora a qualidade dos 

estudos, aumenta os resultados da investigação e 

sua relevância, apoia a divulgação dos resultados e 

garante a implementação na prática clínica (76).  

Além disso, vale ressaltar que essa 

colaboração vai além dos ensaios clínicos e abrange 

também a elaboração de diretrizes clínicas, a 

avaliação de tecnologias em saúde, entre outras 

atividades. 

Nesse contexto, destaca-se o papel das 

associações de pacientes, que representam e 

defendem os interesses dos indivíduos acometidos 

pela doença. As associações de pacientes são 

grupos de indivíduos com a mesma doença, ou de 

seus familiares, que atuam desde a promoção de um 

suporte emocional até a articulação de políticas 

públicas, participando no movimento social ligado às 

demandas em saúde (77). Elas são imprescindíveis 

para garantir os direitos do paciente com miastenia, 

cobertos pela Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa 

com Deficiência, como o direito à igualdade de 

oportunidades, ao atendimento prioritário, à 

habilitação e reabilitação, à assistência social, à 

acessibilidade, entre outros (78).   

Existem alguns desafios para pesquisadores 

e profissionais de saúde envolvidos com doenças 

raras. Pesquisas de novas tecnologias para tratar 

doenças podem enfrentar desafios. Por exemplo, a 

doença pode variar de lugar para lugar, e os 

tratamentos atuais podem funcionar de maneira 

diferente para diferentes pessoas. Isso pode criar um 

viés, pois as pesquisas podem focar mais em 

pacientes com sintomas graves, deixando de fora 

aqueles com sintomas leves ou moderados.  

Em relação ao momento de diagnóstico e 

tratamento, os profissionais da saúde podem 

enfrentar dificuldades relacionadas à falta de 

experiência e familiaridade com doenças raras, 
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implicando em diagnósticos imprecisos ou até 

mesmo a um grande hiato entre os sintomas e o 

diagnóstico. Avaliar novas tecnologias para tratar 

doenças pode ser complicado. Isso acontece porque 

muitas vezes faltam dados clínicos confiáveis, 

padrões de tratamento e ferramentas adequadas 

para medir o quão eficazes são essas tecnologias. 

Isso é especialmente difícil para doenças raras, pois 

há muitas incertezas. Por exemplo, pode ser difícil 

saber o verdadeiro valor de uma nova tecnologia, os 

custos relacionados à essa tecnologia e o impacto no 

orçamento da saúde. Tudo isso torna a avaliação 

dessas novas tecnologias um grande desafio (79). 

 

Importância do engajamento 
digital 

As mídias sociais são ferramentas poderosas 

no compartilhamento de informações e dados, e a 

saúde vem se tornando um tópico cada vez mais 

recorrente. O uso das redes sociais incentiva a 

educação em saúde dos pacientes com Miastenia 

Gravis e outras doenças, promovendo seu 

empoderamento e, consequentemente, aumentando 

a qualidade do cuidado (80). Além disso, as mídias 

sociais desempenham um importante papel no 

suporte emocional e social do paciente, pois 

possibilitam a conexão com outros doentes e seus 

familiares através de comunidades e a das próprias 

redes das associações de pacientes (81). 

Em paralelo, o espaço digital rompe barreiras 

geográficas, permitindo que profissionais da saúde 

participem de discussões e adicionem informações 

científicas que serão divulgadas para muitos 

pacientes e pessoas envolvidas com as doenças. 

Também vale ressaltar que as mídias digitais 

auxiliam no constante desenvolvimento do 

profissional, que se mantém sempre atualizado 

quanto a doença através de artigos online, pesquisas 

clínicas, comunidades com outros profissionais da 

mesma área, entre outros (82). 

Entretanto, é importante a verificação de que 

a informação divulgada é de qualidade e se está 

sendo veiculada para o público correto, adicionando 

valor à discussão e com a linguagem apropriada para 

o público em questão (82). 

Perspectivas 
futuras 

Tendo em vista os múltiplos benefícios 

associados à educação do paciente, é de extrema 

importância que a mesma seja incentivada, a fim de 

promover a participação ativa dos pacientes na 

tomada de decisões referentes à sua doença (65–67). 

Espera-se que essa alfabetização em saúde os 

auxilie não só durante suas consultas com os 

profissionais de saúde, mas também em sua 

colaboração em ensaios clínicos, diretrizes clínicas, 

entre outros (76). Nesse cenário, evidencia-se o 

papel das associações de pacientes e dos 

profissionais de saúde no incentivo e promoção da 

educação dos pacientes. 

As associações de pacientes tornam-se o elo 

entre o Estado e a sociedade, atuando como porta-

vozes dos pacientes e os auxiliando na luta e 

conquista por direitos (77).  Fundada em 1985, a 

Associação Brasileira de Miastenia (Abrami) 

(https://www.abrami.org.br/) tem como objetivos: 

contribuir para melhorar a qualidade de vida das 

pessoas com Miastenia Gravis; lutar pelos direitos 

básicos da pessoa com miastenia; oferecer apoio 

aos pacientes com miastenia e seus familiares; 

incentivar a pesquisa médica e científica; e tornar 

acessíveis informações sobre a doença, terapias e 

tratamentos. A Abrami não cobra nenhum tipo de 

taxa ou mensalidade aos seus associados, 

promovendo reuniões presenciais gratuitas, 

geralmente 2 a 3 por ano, além de diversas lives 

públicas  (83). 

Além de levar a informação ao paciente e 

seus familiares, a Abrami exerce o importante papel 

da conscientização da população, participando de 

programas de televisão, divulgando informações em 

suas redes sociais e em seu site, produzindo 

panfletos e materiais informativos, entre outras ações 

(83).  

https://www.abrami.org.br/
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 Os sintomas variados e flutuantes da 

Miastenia Gravis podem ser confundidos com outras 

condições neurológicas ou psiquiátricas, levando a 

diagnósticos equivocados e atrasos no tratamento 

adequado (18).  

A identificação precoce da Miastenia Gravis 

é essencial para evitar impactos negativos na 

qualidade de vida do paciente, bem como para 

reduzir a sobrecarga no sistema de saúde. Portanto, 

a conscientização é fundamental, pois o quanto 

antes o indivíduo procurar por assistência médica 

especializada, melhor o prognóstico (84).  

Ao mesmo tempo, a conscientização 

também pode ajudar a superar os problemas do 

estigma social enfrentados pelos pacientes 

relacionado à falta de compreensão dos sintomas, 

constrangimento e culpa que levam ao isolamento e 

o impedem de buscar ajuda profissional (16).  

Nesse contexto, é esperado que a 

participação em associações de pacientes seja 

encorajada, proporcionando maior acesso a 

informações confiáveis e atualizadas acerca de sua 

doença, ampliando o processo de conscientização, 

consolidando suas perspectivas e participação social 

e garantindo os direitos do paciente. 

Do ponto de vista médico, é imprescindível 

que o profissional entenda as perspectivas de seus 

pacientes (67). Se o médico não construir uma boa 

relação com o seu paciente, este pode se sentir 

inibido durante as consultas e não mencionar 

detalhes importantes para sua terapia (exemplo, 

eventos adversos), ou ainda sentir-se desencorajado 

a buscar assistência médica.  

Paralelamente, a melhora da relação 

médico-paciente também promove a participação 

ativa do paciente, em que uma comunicação mútua 

proporciona ao paciente um senso de controle e 

responsabilidade, envolvendo-se mais nas 

atividades de cuidado (85). É importante que o 

profissional inclua o paciente com miastenia nas 

discussões acerca das opções de tratamento, 

levando em consideração o impacto dos 

medicamentos nas atividades diárias, e na qualidade 

de vida  e as escolhas expressas pelos próprios 

pacientes (67). Essa iniciativa traz múltiplos 

benefícios, como maior satisfação e confiança dos 

pacientes nos serviços de saúde; aumento da 

qualidade de vida; efeitos positivos e duradouros em 

saúde; entre outros. Assim, espera-se que os 

cuidados em saúde sejam orientados ao paciente, 

tendo como base suas opiniões, necessidades e 

preferências (85). 

Por fim, é de extrema importância que o 

médico mantenha-se sempre informado e atualizado, 

a fim de oferecer o melhor cuidado para seus 

pacientes, encorajando-se sua participação em 

seminários, congressos, rodas de conversa, entre 

outros eventos (86).  

Considerações 
finais 

A Miastenia Gravis é uma doença rara, 

crônica e autoimune marcada por sintomas 

flutuantes (87), que impacta diretamente na 

qualidade de vida dos acometidos, afetando suas 

atividades diárias, seu trabalho, suas emoções e sua 

vida social (67).  

Os desafios vividos pelo paciente com  

miastenia já se iniciam com a demora diagnóstica, 

partindo para o tratamento, quando podem vivenciar 

múltiplos eventos adversos com as altas doses de 

corticosteroides (6,37–40) e/ou não se adaptar aos 

medicamentos disponíveis (18). Nesse contexto, 

algumas práticas precisam ser adotadas, a fim de 

melhorar a qualidade de vida do paciente e reduzir 
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os obstáculos em sua jornada de diagnóstico e 

cuidado. 

A partir da promoção do empoderamento do 

paciente, com base na alfabetização em saúde, o 

paciente com miastenia é capaz de participar 

ativamente das tomadas de decisão referentes a sua 

doença (65–67) e colaborar na realização de ensaios 

clínicos, diretrizes de tratamento e diagnóstico, entre 

outros (76). Nesse contexto, as associações de 

pacientes, como a Abrami, a Associação Mineira de 

Miastenia (AMMI) e a Casa Hunter, desempenham 

um papel crucial, não só na promoção dessa 

educação em saúde e na defesa dos direitos do 

paciente (77), mas também na conscientização da 

sociedade como um todo (83).  

Paralelamente, a implementação de uma boa 

relação médico-paciente, não só será benéfica para 

o processo de alfabetização em saúde e 

empoderamento, como também irá otimizar a 

jornada de cuidado e gerar efeitos positivos e 

duradouros em saúde.  

O nível de informação sobre doenças raras 

também é um obstáculo na jornada dos pacientes. A 

formação de muitos médicos e outros profissionais 

da saúde ainda não garante que a Miastenia Gravis 

e outras doenças raras sejam completamente 

entendidas de forma que o diagnóstico seja rápido e 

preciso e o tratamento seja mais específico. A 

difusão da informação também garante que menos 

barreiras geográficas sejam criadas e o acesso à 

saúde seja de fato universal, com centros 

especializados não somente nos grandes 

munícipios, mas em todo o território nacional (79,82). 

Em resumo, o futuro da Miastenia Gravis 

depende de ações dos principais envolvidos nesse 

cenário: 

• Pacientes empoderados poderão estar 

alertas e conscientes sobre sua condição, o 

que contribui para um aumento da sua 

qualidade de vida.  

• Associações de pacientes terão papel 

fundamental na jornada, garantindo que as 

necessidades dos pacientes sejam 

atendidas pela legislação, difundindo 

informações relevantes sobre a doença para 

toda a sociedade através de diferentes 

canais e auxiliando pacientes e familiares em 

todos os passos dessa jornada.  

• Médicos, profissionais da saúde e 

pesquisadores podem contribuir para que o 

mesmo nível de informação seja acessado 

em todo o território do país através da 

divulgação da informação, e transferência 

das novidades tecnológicas para a prática 

clínica, e assim, promover o acesso à saúde 

de qualidade para todos os pacientes. 
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