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Bienvenida 
 

El Centro Pediátrico de Esclerosis Múltiple de Partners está dedicado al cuidado 
de niños y adolecentes con esclerosis múltiple (EM) y enfermedades 
desmielinizantes relacionadas, tal como la encefalomielitis diseminada aguda (ADEM 
por sus siglas en inglés). Estamos localizados en uno de los principales hospitales 
clínicos y de investigación del mundo, el Massachusetts General Hospital for 
Children en Boston, Massachusetts. Nuestro personal se especializa en el 
tratamiento de niños con EM y está dedicado a proveer a nuestros pacientes un 
cuidado de vanguardia. 
 
El Centro Pediátrico de Esclerosis Múltiple de Partners es una clínica 
multidisciplinaria. Esto quiere decir que su hijo/a será atendido por un equipo de 
trabajadores de la salud. Nuestro equipo esta liderado por un neurólogo. El equipo 
también tiene un neuropsicólogo, un recurso que sirve de enlace escolar, un 
psicólogo, un psiquiatra, y un enfermero. Nuestro neuropsicólogo y recurso de 
enlace escolar trabajan juntos para ayudarnos a descubrir como su hijo/a aprende. 
Cuando es necesario, nos pueden ayudar a conseguir acomodaciones escolares para 
niños. Nuestro psicólogo esta disponible para trabajar con niños y sus familias, con 
la asistencia de nuestro psiquiatra cuando sea necesario. Además, nuestro equipo 
cuenta con fisioterapeutas, logopedas, terapeutas ocupacionales, 
neurooftalmólogos, y radiólogos listos para ayudar en el cuidado de su hijo/a. 
 
Además de proveer excelente atención al paciente, también estamos activos 
investigando la EM. La investigación es importante para ayudarnos a entender y 
tratar mejor la EM pediátrica. 
 
Hemos sido escogidos como uno de nueve Centros de Excelencia de EM Pediátrica 
regionales por la Sociedad Nacional de Esclerosis Múltiple (www.usnpmsc.org). 
Trabajamos con los otros Centros y con la Sociedad Nacional de Esclerosis Múltiple 
como parte de una red para proveer un cuidado comprensivo y para realizar 
investigación clínica relacionada con la esclerosis múltiple en la niñez. También 
hemos establecido colaboraciones investigativas con otros Centros Pediátricos de 
EM internacionales. 
 
Esperamos que este folleto ayude a proveerle información útil sobre la EM. Usted 
también puede utilizar este folleto para ayudar a mantener sus récords médicos 
organizados. Por favor siéntase libre de traer su folleto consigo a cada visita 
clínica.  
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Sobre la EM Pediátrica 
 

Se cree que la esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad autoinmune que afecta 
el cerebro y la médula espinal. Los glóbulos blancos, los cuales son parte del sistema 
inmunológico del cuerpo, normalmente combaten infecciones. En EM, estos glóbulos 

blancos se vuelven mal programados o se confunden y 
atacan el cerebro y la médula espinal. Estos glóbulos hacen 
daño a los nervios (neuronas) y a su capa de mielina. La 
mielina dañada forma tejido cicatricial (esclerosis) lo cual 
le da nombre a la enfermedad. La EM a menudo se conoce 
como una enfermedad desmielinizante. El daño hecho a los 
nervios y a su capa de mielina causa la gran cantidad de 

diferentes síntomas que afectan a las personas con EM. Los síntomas incluyen 
debilidad, entumecimiento, estremecimiento, mareo, y visión doble o borrosa.  
 
La EM afecta alrededor de 250,000 personas en los Estados Unidos. Aunque la EM 
usualmente comienza en pacientes de entre 20 y 30 años, pensamos que alrededor 
del 5% de todos los casos de EM comienzan en niños o adolescentes.  
 
Niños con EM experimentan muchos de los mismos síntomas que los adultos. Sin 
embargo, reconocer y expresarse sobre estos síntomas puede ser mas difícil para 
los niños. Por esta razón es importante que los niños con EM sean examinados 
regularmente por un neurólogo. También hemos descubierto que los niños pueden 
tener recaídas más frecuentes que los adultos.  
 
El cuidado de un niño o adolecente con EM requiere un equipo multidisciplinario, el 
cual incluye evaluación por un neurólogo, al igual que por un neuropsicólogo y otros 
cuidadores. Reconocemos que la EM puede afectar múltiples aspectos de la vida de 
un niño. Por esta razón, ofrecemos servicios de apoyo tal como fisioterapia, apoyo 
psicológico, y apoyo educacional. Creemos que estos servicios van a ser importantes 
en el plan de cuidado a largo plazo de cada niño. Nuestra meta es trabajar con su 
hijo/a y su familia para encontrar la mejor forma de manejar la condición de su 
hijo/a. 
  

Cicatriz 

Capa de Mielina 
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Signos y Síntomas Clínicos 
 

La EM recurrente-remitente es la forma más común de EM. Sobre el 90% de los 
niños con EM tienen EM recurrente-remitente. Niños con EM recurrente-remitente 
siguen un patrón en el cual desarrollan síntomas como parte de una recaída. Los 
síntomas empeoran durante varios días, se estabilizan, y usualmente se mejoran 
luego de varias semanas.  
 
La neuritis óptica es un síntoma de presentación común de la esclerosis múltiple. 
Como resultado, los pacientes podrían quejarse de dolor al mover los ojos y 
disminución de la visión en el ojo afectado. Otros síntomas comunes incluyen visión 
doble, entumecimiento y estremecimiento. Los padres podrían observar habla 
arrastrada, debilidad de las extremidades, torpeza, desequilibro, así como síntomas 
del intestino y la vejiga. Estos síntomas pueden resolverse completamente o alguno 
puede permanecer con un déficit parcial. 
 
Síntomas adicionales comunes para pacientes con EM incluyen fatiga, intolerancia al 
calor, depresión, y espasticidad. Los niños pueden ser afectados por uno o más de 
estos síntomas. Niños más pequeños, en particular, podrían no reconocer estos 
síntomas como algo no normal, lo cual podría conducir a atrasos en el diagnóstico.  
 
A través del tiempo, un trayecto de enfermedad recurrente-remitente podría 
convertirse en una trayectoria progresiva secundaria, en la cual los síntomas no 
mejoran ni se van. La meta final de terapias para EM es prevenir discapacidad 
progresiva. Hay cada vez más evidencia que muestra que los niños desarrollan 
progresión más lento que los adultos, sin embargo, esto puede variar de paciente en 
paciente. 
 
  



 5 

Diagnóstico 
 

El diagnóstico de EM en niños está basado en ataques clínicos y evidencia en MRIs 
(imágenes de resonancia magnética) de lesiones típicas. El Grupo de Estudio de EM 
Pediátrico Internacional ha publicado un criterio consenso el cual ayuda a guiar a los 
doctores en el diagnóstico de EM en niños y adolecentes. 
 
Imágenes de resonancia magnética (MRI) del cerebro y la médula espinal son una 
herramienta muy valiosa para establecer un diagnóstico temprano y monitorear la 
progresión de la enfermedad. Los MRI son examinaciones relativamente seguras las 
cuales toman fotografías del cerebro y la médula espinal. Imágenes de MRIs 
mostradas en la Figura 1 demuestran áreas de desmielinización (placas) en la 
médula espinal cervical y en el cerebro (Figura 2). 
 
Puede ser de ayuda tener una infusión con un material de contraste llamado 
gadolinio durante un MRI por vía intravenosa (IV). El material de contraste nos 
puede ayudar a ver si las lesiones están “activas”. 
 
Examinaciones adicionales pueden ser requeridas para establecer el diagnóstico de 
EM. Punciones lumbares son realizadas para extraer una muestra de fluido 
cerebroespinal (CSF por sus siglas en inglés) y para examinarlo en busca de alguna 
evidencia de inflamación. También buscamos la presencia de bandas oligoconales o 
elevación de un examen llamado el índice de IgG el cual nos demuestra que una 
reacción inmunológica está llevándose a cabo en el cerebro. Pruebas de potenciales 
provocados visuales también pueden ser obtenidas para examinar si hay evidencia 
de daño previo al nervio óptico causado por un evento desmielinizante. A veces, 
pruebas de potenciales provocados auditorios del tronco encefálico o de potenciales 
provocados somatosensoriales son obtenidas para examinar otros caminos de 
información en el cerebro. 
  Figura 1 Figura 2 
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Primer Medicamento Aprobado para EM Pediátrica 
 

Gilenya es el primer medicamento aprobado para uso pediátrico. Aunque no sabemos 
exactamente como funciona, se cree que impide que los linfocitos (glóbulos blancos) 
ataquen el sistema nervioso central (el cerebro y la médula espinal) a través de la 
disminución del número de linfocitos que circulan en la sangre. Los linfocitos son 
parte de la respuesta autoinmune en EM; éstos juegan parte en la inflamación y 
desmielinización (eliminación de la capa protectora) de los axones. 
 
Gilenya es una pastilla que se toma por boca una vez al día. Se debe tomar entera. 
No la rompa, aplaste, mastique, o disuelva antes de tragarla ya que esto podría 
aumentar el riesgo de efectos secundarios. Se puede tomar con o sin comida. 
 
Antes de empezar Gilenya, se harán las siguientes pruebas: 

• Un EKG (electrocardiograma) del corazón 
• Una prueba de sangre para anticuerpos al virus de la varicela zoster (VZV). 

Si su hijo/a no tiene anticuerpos, se va a pedir que reciban la vacuna de VZV 
antes de empezar Gilenya 

• Pruebas de sangre incluyendo una cuenta completa de sangre (CBC) y pruebas 
de función hepática (LFT) 

• Un examen de vista antes de empezar Gilenya (y luego de 3-4 meses) 
 
Cuando todas las pruebas sean completadas, entonces programará una cita para una 
Primera Observación de Dosis (FDO). Esta cita dura seis horas y es para 
monitorear signos de bradicardia (ritmo cardiaco lento) luego de que si hijo/a se 
toma su primera dosis de Gilenya. Deberá traer el medicamento con usted a esta 
cita. 
 
Luego que su hijo/a haya empezado Gilenya es importante que no se pierda ninguna 
dosis. No pare de tomar Gilenya sin primero hablar con su doctor. Si se para por 
más de dos semanas, su hijo/a necesitará otra cita de monitoreo de seis horas para 
volver a empezar el medicamento. 
 
Efectos secundarios comunes incluyen dolor de cabeza, infecciones, influenza (flu), 
diarrea, dolor de espalda, edema macular, y un amento de enzimas hepáticas. 
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Otros Tratamientos para EM 
 

Hay otras dos categorías mayores de medicamentos disponibles para el tratamiento 
de la EM recurrente-remitente que se utilizan en pacientes pediátricos. Éstos 
ayudan a evitar los efectos a largo plazo de EM. Tenemos evidencia de que estos 
medicamentos son seguros y eficaces en niños. 
 
La primera se llama interferón beta. Los interferones beta son citoquinas que son 
normalmente producidas por el cuerpo. Se ha descubierto que éstas tienen efectos 
protectores en el sistema inmune. Estos medicamentos son eficaces para la 
reducción de recaídas de EM y formación de nuevas lesiones. Hay cuatro 
medicamentos interferón beta disponibles comercialmente: 

1. Avonex (interferón beta 1a); administrado una vez a la semana por inyección 
intramuscular 

2. Rebif (interferón beta 1a); administrado 3 veces a la semana por inyección 
subcutánea  

3. Betaseron (interferón beta 1b); administrado cada dos días por inyección 
subcutánea 

4. Plegridy (peginterferón beta 1a); administrado cada dos semanas por 
inyección subcutánea 

 
La segunda categoría de medicamentos para el tratamiento de EM recurrente-
remitente se llama acetato de glatiramer (Copaxone). Éste es un medicamento 
sintético que está diseñado para verse como la capa de mielina en el cerebro y actúa 
para hacer que los glóbulos blancos sean más benignos. Disminuye los ataques de EM 
y daño en resonancia magnética (MRI) a través del tiempo. Se administra todos los 
días o 3 veces a la semana por inyección subcutánea. 
 
Existen medicamentos adicionales que pueden ser utilizados si ninguno de los 
anteriores funciona o no son tolerados. Estos medicamentos están diseñados para 
ayudar a prevenir recaídas y discapacidad a largo plazo. Su doctor ayudará a 
escoger que medicamento es mejor para su hijo/a. 
 
También hay medicamentos para ataques agudos o una recaída de EM. El 
medicamento más común que se utiliza para tratar recaídas es metilprednisolona 
(Solumedrol). Metilprednisolona es un esteroide que es administrado por vía 
intravenosa por entre 3-7 días. Los esteroides ayudan parar una recaída de EM, 
haciendo en ataque más corto y menos severo. 
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Medicamentos Inyectables para Esclerosis Múltiple 
(EM) 

Medicamento: Avonex Betaseron Rebif Plegridy 

Dosis: 30 mcg (1/2ml) 250 mcg (1ml)                                  44 mcg (1/2ml) 125 mcg (1/2ml) 

Frecuencia: Una vez a la semana Cada dos días Tres veces a la 
semana Una vez cada 14 días 

Ruta: Inyección 
intramuscular  

Inyección 
subcutánea  

Inyección 
subcutánea  

Inyección 
subcutánea  

Disponible de 
forma 
precargada: 

Sí                                               
También disponible en 
polvo el cual requiere 

mezclarse  

No Sí Sí 

Tamaño de aguja 
estándar: 

Aguja/auto-inyector 
calibre 23                        Aguja calibre 27                           Aguja/auto-inyector 

calibre 29                        
Aguja/auto-inyector 

calibre 29                        

Opciones de 
agujas 
personalizadas: 

Agujas más pequeñas 
son posibles. Por favor 

discútalo con su 
proveedor de salud.  

La profundidad de la 
aguja se puede 

ajustar con auto-
inyector 

La profundidad de la 
aguja se puede 

ajustar con auto-
inyector 

N/A 

Almacenamiento:  

Debe estar 
refrigerado. Puede 
estar guardado a 

temperatura ambiente 
por un mes. 

Guardar a 
temperatura 

ambiente 

Debe estar 
refrigerado. (Puede 
estar a temperatura 
ambiente por hasta 

30 días) 

Mantener en el 
paquete para 

proteger de la luz.        
Debe estar 

refrigerado. (Puede 
estar a temperatura 
ambiente por hasta 

30 días) 

Sitios de 
inyección: 

Muslos Superiores                           
Muslos Externos                         

Brazos Superiores 

Brazos Superiores 
Estomago (abdomen)                      
Muslos superiores                             

Glúteos 

Brazos Superiores 
Estomago (abdomen)                      
Muslos superiores                             

Glúteos 

Brazos Superiores 
Estomago (abdomen)                      
Muslos superiores                             

Glúteos 

Efectos 
secundarios 
comunes: 

Síntomas similares a la 
gripe 

Síntomas similares a 
la gripe. Reacciones 

en el sitio de 
inyección 

Síntomas similares a 
la gripe. Reacciones 

en el sitio de 
inyección 

Síntomas similares a 
la gripe. Reacciones 

en el sitio de 
inyección 

Efectos 
secundarios 
raros: 

Depresión                                  
Anemia leve                   

Enzimas hepáticas 
elevadas                 

Reacciones alérgicas 

Depresión                                  
Enzimas hepáticas 

elevadas                 
Reacciones alérgicas 

Disminución del 
número de glóbulos 

blancos 

Depresión  
Anemia                                 

Enzimas hepáticas 
elevadas                 

Reacciones alérgicas 
Disminución del 

número de glóbulos 
blancos 

Depresión                         
Reacciones alérgicas 

Problemas del 
corazón                   

Disminución del 
número de glóbulos 

blancos 
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Medicamentos para Esclerosis Múltiple (EM): 
Copaxone 

  Copaxone 20mg Copaxone 40mg 
Dosis: 20mg/mL 40mg/mL 

Frecuencia: Todos los días Tres veces a la semana                      
(48hrs aparte) 

Ruta: Inyección subcutánea   Inyección subcutánea   

Disponible de forma 
precargada: 

Sí Sí 

Tamaño de aguja 
estándar: 

Aguja/auto-inyector calibre 28                        Aguja/auto-inyector calibre 28                        

Opciones de agujas 
personalizadas: 

La profundidad de la aguja se 
puede ajustar con auto-inyector 

La profundidad de la aguja se 
puede ajustar con auto-inyector 

Almacenamiento:  
Debe estar refrigerado. (Puede 
estar guardado a temperatura 

ambiente por 7 días) 

Debe estar refrigerado. (Puede 
estar guardado a temperatura 

ambiente por 7 días) 

Sitios de inyección: 
Brazos Superiores 

Estomago (abdomen)                      
Muslos superiores                             

Cadera 

Brazos Superiores 
Estomago (abdomen)                      
Muslos superiores                             

Cadera 

Efectos secundarios 
comunes: 

Reacciones en el sitio de inyección 
(enrojecimiento, dolor, picazón) 

Reacciones en el sitio de inyección 
(enrojecimiento, dolor, picazón) 

Efectos secundarios 
raros: 

Reacción inmediata luego de la 
inyección que dura 15-30 minutos: 

incluyendo dolor de pecho, 
ansiedad, falta de aliento, 

palpitaciones, y rubor.  

Reacción inmediata luego de la 
inyección que dura 15-30 minutos: 

incluyendo dolor de pecho, 
ansiedad, falta de aliento, 

palpitaciones, y rubor. 
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Otras Enfermedades Desmielinizantes 
 
Hay varias otras condiciones que son clasificadas como “enfermedades 
desmielinizantes”. Estas enfermedades pueden ocurrir en pacientes con EM, o 
independientemente. 
 
Encefalomielitis aguda diseminada (EAD, o ADEM por sus siglas en inglés): 
Puede ocurrir en ambos adultos y niños, aunque es más común en niños. 
Generalmente aparece luego de una enfermedad viral, o raramente luego de 
vacunación. Los síntomas de EAD pueden parecerse a un ataque de EM, aunque la 
EAD usualmente no se repite. Hay algunas formas recurrentes o multifásicas de 
EAD las cuales pueden ser difíciles de distinguir de EM en algunos casos. La 
relación entre la EAD y la EM no se entiende bien, y en aproximadamente 15-20% 
de los casos, pacientes con EAD pueden desarrollar EM luego en la vida. El 
tratamiento inicial de EAD a menudo incluye esteroides y cuidados de apoyo. Otros 
agentes inmunomoduladores tal como IVIG pueden ser utilizados en casos 
refractarios.  
 
Neuritis óptica se refiere a un ataque desmielinizante inflamatorio en los nervios 
ópticos. Síntomas podrían incluir pérdida de visión o visión borrosa al igual que dolor 
en los ojos. Puede ocurrir en pacientes con EM o puede ocurrir en aislamiento. En 
algunos casos, un primer ataque de neuritis óptica puede conducir al desarrollo de 
EM más tarde en la vida. Tratamientos de esteroides son utilizados a menudo para 
reducir los síntomas de neuritis óptica.  
 
Mielitis transversa es un ataque desmielinizante inflamatorio en la médula espinal. 
Síntomas incluyen dolor de espalda, debilidad en las piernas, y disfunción intestinal 
y vesical. La mielitis transversa puede ocurrir en pacientes con EM o puede ocurrir 
en aislamiento. En algunos casos, un primer ataque de mielitis transversa puede 
conducir al desarrollo de EM más tarde en la vida. El tratamiento inicial para la 
mielitis transversa es esteroides intravenosos, sin embargo, otros agentes 
inmunomoduladores pueden ser utilizados en casos refractarios. 
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Desordenes del espectro de Neuromielitis Óptica 
(NMO-SD) 

 
¿Qué es NMO-SD? Neuromielitis óptica, también conocido como la enfermedad de 
Devic, es un desorden autoinmune en el cual células y anticuerpos del sistema 
inmune atacan y destruyen erróneamente células de mielina en los nervios ópticos y 
en la médula espinal. El daño a los nervios ópticos produce hinchazón y la inflamación 
causa dolor y pérdida de visión; el daño a la médula espinal causa debilidad o 
parálisis en las piernas o brazos, pérdida de sensación, y problemas con función 
intestinal y vesical. Ocurre en dos formas diferentes: un ataque singular que se 
extiende sobre un periodo de alrededor de un mes o dos, o una forma más común de 
recaídas en la cual la persona padece de múltiples ataques.  
 
¿Quién sufre de NMO pediátrico? Los pacientes usualmente sienten sus primeros 
síntomas en la niñez o adolescencia. Se han reportado pacientes de hasta 16 meses 
con NMO. La edad promedio para niños es 10 años. 
 
Síntomas de NMO pediátrico: Niños con NMO usualmente se presentan con 
“ataques” de síntomas neurológicos nuevos que aparecen durante varias horas o 
días. Niños con NMO pueden tener ataques con síntomas de visión doble o pérdida 
de visión en un ojo o en ambos ojos. Otros síntomas son debilidad o entumecimiento 
de los brazos o piernas. Algunos niños sienten confusión o letargo extremo durante 
sus ataques. Otros posibles síntomas incluyen vómitos, fiebre, o convulsiones. 
 
Pruebas de laboratorio: Aproximadamente 65% de los niños con NMO tienen 
anticuerpos hacia acuaporina-4 (AQP-4), también conocido como NMO-IgG. 
Anticuerpos AQP4 a veces están presentes en el primer síntoma o pueden aparecer 
con el tiempo. Alrededor del 15% de niños con NMO tiene anticuerpos MOG (ver 
siguiente sección). Alrededor del 15% de niños son negativos para ambos 
anticuerpos.  
 
Tratamiento de NMO pediátrico: Aunque no hay ningún tratamiento aprobado por 
la FDA para adultos o niños con NMO, los niños son usualmente ofrecidos agentes 
inmunomodulatorios. Los ataques son tratados con un curso corto (usualmente hasta 
una semana) de esteroides intravenosas, o IVIG o plasmaféresis. Es importante 
prevenir ataques nuevos en niños con NMO establecido, y tratamiento con 
micofenolato de mofetilo o rituximab es ofrecido usualmente.  
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Enfermedades Asociadas con Anticuerpos de 
Glicoproteína de la Mielina de Oligodendrocitos 

(MOG) 
 

Enfermedades desmielinizantes en niños: Síndromes desmielinizantes agudos en 
niños incluyen un amplio espectro de presentaciones clínicas, incluyendo neuritis 
óptica, mielitis transversa, síndromes clínicos-aislados (CIS), encefalomielitis aguda 
diseminada (EAD) y formas recurrentes tal como desordenes del espectro de 
neuromielitis óptica (NMO-SD) o esclerosis múltiple (EM). 
 
Enfermedades asociadas con anticuerpos MOG: Anticuerpos de glicoproteína de la 
mielina de oligodentrocitos (MOG) se pueden encontrar en el suero de hasta un 
tercio de todos los niños con enfermedades desmielinizantes pero son encontrados 
en particular en niños con EAD, NMO-SD en ausencia de anticuerpos AQP4, neuritis 
óptica recurrente aislada o bilateral y en pacientes que no caen bajo ninguna de las 
categorías de enfermedades mencionadas.  
 
Los niños pueden tener una participación generalizada de las estructuras de la 
materia blanca que afecta muchas áreas diferentes del sistema nervioso central 
incluyendo la mielina. Varios estudios han demostrado que la edad del niño afectado 
afecta la presentación clínica. Niños más pequeños tiene un cuadro clínico de EAD y 
los adolescentes tienen inflamación de los nervios ópticos. Los adultos pueden 
presentarse con mielitis transversa o neuromielitis óptica. 
 
Es importante mencionar que estudios han demostrado que de los niños que 
desarrollan EM, raramente tienen anticuperpos de MOG en el suero, y si están 
presente inicialmente, los anticuerpos MOG desaparecen en el curso de la 
enfermedad. 
 
El papel preciso de anticuerpos MOG no está claro y la investigación sugiere que la 
integridad de la capa de mielina es afectada conduciendo a un deterioro funcional 
transitorio de la conducción nerviosa en las áreas afectadas. La presencia de 
anticuerpos MOG pueden afectar el diagnóstico, opciones de tratamiento, y la 
prognosis.  
 
Pruebas de anticuerpos MOG: Si el diagnóstico de enfermedad de espectro MOG 
es sospechado en un niño, la investigación de elección es un análisis basado en 
células vivas idealmente realizado en un laboratorio especializado. Diferentes 



 13 

técnicas son utilizadas para determinar el nivel de anticuerpos MOG en el suero, lo 
cual todo laboratorio debe especificar en sus informes. En un paciente con 
anticuerpos MOG positivos en un primer ataque, se puede considerar repetir las 
pruebas cada 6-12 meses, y algunos estudios han demostrado una correlación de 
anticuerpos positivos persistentes con más ataques. 
 
Laboratorios que realizan el análisis basado en células vivas: 

• Clínica Mayo:  
https://www.mayocliniclabs.com/test-catalog/Clinical+and+Interpretive/65563 

• Athena Diagnosics:  
https://www.athenadiagnostics.com/view-full-catalog/n/nmo-spectrum-evaluation-
(aqp4,-cba-reflex-to-mog, 

 
 
Tratamiento: 
 
Tratamientos agudos: La mayoría de los niños que presentan con episodios 
inflamatorios-desmielinizantes asociados con anticuerpos MOG responden bien a 
esteroides intravenosos de dosis alta administrados por tres días consecutivos 
seguido por un régimen de disminución durante las próximas tres o cuatro semanas. 
Niños que tienen anticuerpos MOG altos persistentes en el suero parecen tener 
mayor riesgo de recaídas. Niños con recaídas de neuritis óptica, EAD, NMO-SD, 
parecen beneficiarse en particular de IVIG. En contraste a los niños con NMO-SD 
y AQP4 o EM, la prognosis a largo plazo de niños con MOG parece ser mejor. 
 
Tratamientos preventivos: Aproximadamente el 50% de los niños con 
enfermedades asociadas con anticuerpos MOG tendrán un curso recurrente. No hay 
ningún tratamiento aprobado por la FDA o EMA para prevenir recaídas en pacientes 
con enfermedades asociadas con anticuerpos MOG. Sin embargo, tratamientos 
preventivos comunes son: 

- Micofenolato de mofetilo (Cellcept, Myfortic) – una pastilla administrada dos 
veces al día 

- Infusiones intravenosas de Rituximab (Rituxan) – administrado 
aproximadamente cada 6 meses. Dosis puede ser ajustada a conteo de células 
B 

- Inmunoglobina intravenosa (IVIG) 
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Tratamientos preventivos para NMO-SD y 
enfermedades asociadas con anticuerpos (MOG) 

 
Cellcept:  
 
CellCept (micofenolato de mofetilo) es un inmunosupresor oral. Inhibe una enzima 
en el cuerpo que contribuye a la producción de purinas especificas. Estas purinas 
son necesarias para que ciertos glóbulos blancos, específicamente células B y T, 
puedan llevar a cabo un ataque contra materiales ofensivos. Esto conduce a un 
menor daño de la mielina y las neuronas en el cerebro.  
 
Como se administra: 

CellCept es una pastilla que se toma por boca. Se debe tomar una hora antes o dos 
horas después de comer para mejor absorción. Las tabletas no deben ser 
aplastadas, masticadas, o picadas y las cápsulas no deben ser abiertas. Las tabletas 
y cápsulas deben ser tragadas enteras. Una solución también está disponible para 
niños más pequeños. 
 
Ciertos medicamentos interactúan con la absorción de CellCept y no deben ser 
tomados a la misma vez. Estos incluyen: 

- Evite tomar antiácidos que contienen aluminio o magnesio (i.e. Maalox®, 
Mylanta®) a la misma vez que micofenolato ya que éstos afectarán cuanto 
medicamento usted va a absorber. Se debe tomar por lo menos una hora 
antes o dos horas después de tomar antiácidos.  

- Evite tomar suplementos de calcio o de hierro a la misma vez que 
micofenolato ya que éstos afectarán cuanto medicamento usted va a 
absorber. Se debe tomar por lo menos una hora antes o dos horas 
después de tomar estos suplementos. 

- Asegúrese de contactar a su doctor antes de empezar algún medicamento 
nuevo 

 
Efectos secundarios comunes incluyen: mayor riesgo de infección, nausea, dolor de 
estómago, diarrea (aumentar la dosis reduce lentamente estos efectos), debilidad, 
mareo, dificultad para dormir, y aumento de pruebas de función hepática. 
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Rituximab:  
 
Rituximab (Rituxan) es un inmunosupresor intravenoso. Es un anticuerpo hacia una 
populación de células inmunes llamadas células B. Las células B cooperan con células 
T para causar ataques en la mielina, neuronas, u otras células en el cerebro. 
Rituximab se utiliza como un tratamiento para EM, NMO-SD, y enfermedades 
asociadas con anticuerpos MOG en niños.  
 
Como se administra: 

- Rituximab se administra por infusión intravenosa aproximadamente cada 6 
meses. La duración exacta entre tratamientos se puede ajustar al paciente y 
situación especifica. Usualmente, la primera dosis es administrada en dos 
medias dosis, con dos semanas de diferencia.  

- Rituximab es usualmente administrado con esteroides intravenosos, 
antihistamínicos, y antiácidos para prevenir reacciones a la infusión o 
alérgicas.   

- Las infusiones de rituximab usualmente son administradas en unidades de 
infusión por personal de enfermería capacitados. 

- Asegúrese de contactar a su doctor antes de empezar algún medicamento 
nuevo 

 
Efectos secundarios comunes incluyen: reacciones a la infusión incluyendo una 
erupción (rash), cansancio, raramente dificultades respiratorias. Efectos 
secundarios a largo plazo incluyen mayor riesgo de infección, nausea, dolor de 
estómago, diarrea (aumentar la dosis reduce lentamente estos efectos), debilidad, 
mareo, dificultad para dormir, y aumento de pruebas de función hepática. 
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Pruebas Neuropsicológicas – Preguntas Más Frecuentes 
 

¿Por qué están refiriendo a mi hijo para pruebas? 
Porque la esclerosis múltiple y las enfermedades desmielinizantes afectan el sistema 
nervioso central de una persona y a veces hay efectos en la cognición y el aprendizaje. A 
menudo también hay efectos en la habilidad de la persona de concentrarse, recordar, o 
pensar por largos periodos de tiempo. Pruebas neuropsicológicas ayudarán a identificar si 
su hijo/a esta experimentando dificultades en alguna de estas áreas. Los resultados de las 
pruebas pueden utilizarse para ayudar a hacer recomendaciones para acomodaciones en la 
escuela. Aunque su hijo/a no haya experimentado signos obvios que afectan su aprendizaje, 
pruebas neuropsicológicas son importantes para establecer una base de funcionamiento y 
para monitorear el funcionamiento y progreso de su hijo a través del tiempo. 
 
¿Cómo funciona el proceso de pruebas? 
Una evaluación neuropsicológica completa requiere recolectar y analizar información del 
desarrollo físico, social, cognitivo, académico, y psicológico de un niño o adulto joven. Todos 
los pacientes del centro de EM pediátrica son probados en MGH a través del Learning and 
Emotional Assessment Program (LEAP). Sesiones de pruebas típicamente duran 4 a 6 
horas con descansos para su hijo/a como sea necesario. El proceso incluye administración 
individual de pruebas de inteligencia y logro, al igual que un número de pruebas que evalúan 
la memoria, la atención, la habilidad para resolver problemas, y otras áreas de 
funcionamiento usualmente afectadas por desordenes desmielinizantes. También se le 
pedirá a usted y su hijo/a que completen cuestionarios sobre el afrontamiento y bienestar 
emocional de su hijo/a y su doctor tomará tiempo para hablar con ustedes también. Luego 
de que las pruebas sean completadas, un informe detallando todos los resultados de las 
pruebas es generado y se proveen recomendaciones especificas para las necesidades de su 
hijo/a. Su clínico de LEAP también programará una cita de comentarios para repasar los 
resultados con usted. 
 
¿Cómo hago la cita para las pruebas? 
Nosotros coordinaremos con el personal de LEAP para programar la cita por usted. Luego 
de que reciba una llamada para programar la cita, va a recibir un paquete de información en 
el correo con direcciones, más información sobre las pruebas, y un cuestionario para ser 
completado por ustedes. Deberán traerlo a su cita, al igual que cualquier evaluación que su 
hijo/a haya tenido anteriormente. Debido a la alta demanda para pruebas en LEAP y el 
tiempo separado por su doctor para pruebas, si tiene que cambiar o cancelar su cita, favor 
de hacerlo 5 días laborables antes de su cita. 
 
¿Cómo sé si mi seguro médico cubrirá los costos de las pruebas? 
Coordinaremos con el personal en LEAP para determinar sí o no las pruebas son cubiertas 
por el seguro médico de su hijo/a. Si lo son, usted será responsable por cualquier copago 
requerido por su seguro médico. Si las pruebas no son cubiertas por su seguro, o no pueden 
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cubrir el copago, asistencia financiera está disponible para familias cualificadas a través 
del Pediatric MS Center. 
 
¿A quién debo llamar si todavía tengo preguntas sobre las pruebas? 
Puede contactar a la coordinadora clínica de LEAP, Darlene Maggio al 617-643-6010 o a 
Quianna Barnwell al 617-726-2664 si tiene preguntas sobre la programación de citas. Si 
tiene preguntas sobre el proceso de pruebas, la Dra. Ellen O’Donnell es la consultora 
clínica líder en LEAP para la clínica de EM pediátrica. La pueden conseguir en el 617-
643-6017. 
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Consejos para Viajar 

 
La esclerosis múltiple no debería interferir con tu habilidad para viajar. Sin 
embargo, es importante que continúes tus medicamentos durante tu viaje. Para 
hacer esto, es importante planear de antemano y empacar suficientes suministros. 
Cuando sea posible, empaca suministros para uno o dos días extra. Esto será útil si 
tu viaje se alarga inesperadamente.  
 
Llama de antemano a tu suplidor de medicamentos de EM y pregunta por un 
contenedor insulado que se pueda utilizar para transportar tus medicamentos. Está 
bien que todos los medicamentos se dejen a temperatura ambiente por hasta 7 días, 
pero nunca deben ser calentados. Recuerda nunca dejar tus medicamentos en un 
carro vacío o en otras áreas de luz de sol directa donde tus medicamentos se 
puedan calentar accidentalmente.  
 
Que empacar para tu viaje: 

- Contenedor resistente a pinchazos 
- Medicamentos 
- Auto-inyector (si aplica) 
- Toallitas con alcohol 
- Almohadillas de gasa 
- Información de contacto del MS Center: 617-726-2664 
- Tylenol o Advil 
- Crema Emla (si la utilizas como parte de tu rutina de inyección regular) 
- Contenedor de almacenamiento insulado para mantener tus medicamentos 

fríos si tomas Avonex, Copaxone, o Rebif 
 
Consideraciones Especiales para Volar 
Cuando vueles con tus medicamentos de EM, es importante mantener tus 
medicamentos y materiales contigo en todo momento en tu equipaje de mano. Trata 
de mantener todos tus jeringuillas y agujas juntas en un contenedor fácilmente 
accesible para que estén juntos para la inspección de seguridad. Por favor trae una 
etiqueta de receta médica contigo. 
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Guía sobre EM para Enfermeros Escolares 
 

Información General 
Se cree que la esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad autoinmune que afecta el 
cerebro y la médula espinal. Juntos, el cerebro y la médula espinal forman el sistema 
nervioso central. 
 
Los glóbulos blancos, los cuales son parte del sistema inmunológico del cuerpo, normalmente 
combaten infecciones. En EM, estos glóbulos blancos se vuelven mal programados o se 
confunden y atacan el cerebro y la médula espinal. Estos glóbulos hacen daño a los nervios 
(neuronas) y a su capa de mielina. Por esto, la EM a menudo se conoce como una enfermedad 
desmielinizante. El daño hecho a los nervios y a su capa de mielina causa la gran cantidad de 
diferentes síntomas que afectan a los niños con EM. 
 
Síntomas asociados con EM 
La EM puede causar una variedad de síntomas. Estos incluyen más comúnmente síntomas de 
debilidad, fatiga, entumecimiento, estremecimiento, mareo, y visión borrosa o doble. 
Algunos niños con EM también padecen de síntomas cognitivos, lo cual puede afectar su vida 
escolar. Neuropsicólogos en el Pediatric MS Center monitorean síntomas cognitivos. Estos 
especialistas ayudarán a trabajar con la escuela para desarrollar intervenciones escolares 
apropiadas si es necesario. 
 
Fatiga asociada con EM es un síntoma real el cual puede afectar el desempeño escolar. A 
menudo se empeora con el clima caliente. La fatiga relacionada con EM puede aparecer de 
repente, ser severa, y afectar el día a día de un niño. Buena higiene del sueño, reducción de 
estrés, gestión del tiempo, y evitar el clima caliente puede ayudar a mejorar la fatiga en 
algunas personas. 
 
Recaídas de EM o “Ataques” 
La mayoría de los pacientes tienen EM recurrente-remitente. Esto significa que ellos 
sufren recaídas o ataques durante los cuales los síntomas son peores. Durante un ataque o 
recaída, niños pueden quejarse de mayor debilidad, fatiga, estremecimiento, mareo, o visión 
alterada. Estos síntomas usualmente duran varios días o hasta semanas. Los ataquen son 
usualmente tratados con corticoesteroides, los cuales pueden ayudar a reducir inflamación, 
mejorando los síntomas. Si un niño tiene una recaída durante el día escolar, deberían 
decirle a sus padres o guardián y contactar al MS Center. 
 
Los síntomas de EM también pueden ser activados temporariamente por el clima caliente, 
fiebre, o infección. Estas exacerbaciones a veces son llamadas “pseudo-exacerbaciones” y 
usualmente se mejoran cuando la causa subyacente se resuelve. Pseudo-exacerbaciones o 
pseudo-recaídas duran menos de 24 horas y usualmente no requieren atención médica. Si un 
niño tiene síntomas de repente asociados al calor, deben tomar líquidos fríos y sentarse en 
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un cuarto frío o con aire condicionado. A menudo, los síntomas se resuelven en pocos 
minutos u horas. Si los síntomas continúan por favor contacte al padre o guardián del niño. 
 
Medicamentos de EM 
Gilenya es el primer medicamento aprobado para uso pediátrico. Aunque no sabemos 
exactamente como funciona, se cree que impide que los linfocitos (glóbulos blancos) 
ataquen el sistema nervioso central (el cerebro y la médula espinal) a través de la 
disminución del número de linfocitos que circulan en la sangre. Los linfocitos son parte de la 
respuesta autoinmune en EM; éstos juegan parte en la inflamación y desmielinización 
(eliminación de la capa protectora) de los axones. 
 
Gilenya es una pastilla que se toma por boca una vez al día. 
 
Hay otras dos categorías mayores de medicamentos disponibles para el tratamiento de la 
EM recurrente-remitente que se utilizan en pacientes pediátricos. Éstos ayudan a evitar 
los efectos a largo plazo de EM y reducen las recaídas. La primera se llama interferón beta. 
Los interferones beta son citoquinas que son normalmente producidas por el cuerpo. Se ha 
descubierto que éstas tienen efectos protectores en el sistema inmune. Hay cuatro 
medicamentos interferón beta disponibles comercialmente: 

1. Avonex (interferón beta 1a); administrado una vez a la semana por inyección 
intramuscular 

2. Rebif (interferón beta 1a); administrado 3 veces a la semana por inyección 
subcutánea  

3. Betaseron (interferón beta 1b); administrado cada dos días por inyección subcutánea 
4. Plegridy (peginterferón beta 1a); administrado cada dos semanas por inyección 

subcutánea 
 
La segunda categoría de medicamentos para el tratamiento de EM recurrente-remitente se 
llama acetato de glatiramer (Copaxone). Éste es un medicamento sintético que está 
diseñado para verse como la capa de mielina en el cerebro y actúa para hacer que los 
glóbulos blancos sean más benignos. Se administra todos los días o 3 veces a la semana por 
inyección subcutánea. 
Aunque ninguno de estos medicamentos es típicamente administrado durante el día escolar, 
los niños que toman interferón beta pueden sentir síntomas similares a la gripe luego de su 
inyección. Estos síntomas pueden ser tratados con Tylenol y usualmente se resuelven 
dentro de 24 horas de la inyección. 
 
Trabajando Juntos 
El personal en el Pediatric MS Center en MGH está comprometido a trabajar con los 
sistemas escolares para proveer el mejor servicio disponible a los niños a quienes le 
servimos. Nos complace contestar cualquier pregunta especifica que usted pueda tener, sin 
embargo, para proteger la privacidad de nuestros pacientes, requerimos la autorización de 
los padres apropiada. Si tiene alguna otra pregunta, favor de llamar al Pediatric MS Center 
al 671-726-2664. 
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Información de Contactos 
 

Información general y programación citas y pruebas 
 Chani Parent: (617) 726-2664 
 
CONTACTO MÉDICO DE EMERGENCIA:  (617)-726-2000 
*Médicos pueden ser contactados para emergencias o fuera de horas llamando al 
(617)-726-2000 y preguntando que llamen al buscapersonas de EM pediátrica 
 
Pruebas neuropsicológicas 
 Centro LEAP: 151 Merrimac St, 5to Piso, Boston, MA 02114 

  Dra. Ellen O’Donnell:  (617)-643-6017 
Darlene Maggio (programación): (617)-643-6010 

  
Psiquiatría pediátrica 
 Dr. Jefferson Prince:  (617)-724-5600 
 Katia Canenguez, Phd., Ed.M.:  (617) -724-7399 
 
Enfermera del Pediatric MS Center 
 Tracy Popkin, RN: (617) 643-2219 
 
Fisioterapia & terapia ocupacional:  (617)-724-0767  
 
Departamento de patología del habla y lenguaje:  (617) 726-2763 
 
Mass Eye and Ear:  (617) 523-7900 
 Dr Heidary & Dr Rizzo 
 
Centros de infusión 

Unidad Pediátrica de Hematología & Oncología:  
Yawkey Center for Outpatient Care, 32 Fruit St, Suite 8B, Boston, MA 02114 

  Programación: (617)-726-2737 
   *Para pacientes menores de 18 años 
 

Centro médico de infusión:  
Charles River Plaza, 165 Cambridge St, Suite 820, Boston, MA, 02114 
 Chris Callahan, DNP, RN (gerente de enfermería): (617)-643-2066 
  *Para pacientes de 18 años en adelante 
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Mis Récords Médicos 
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In
tr

od
uc

ci
ón

: 
 

H
áb

it
os

 s
al

ud
ab

le
s,

 in
cl

uy
en

do
 la

 d
ie

ta
 y

 e
l e

je
rc

ic
io

, 
so

n 
im

po
rt

an
te

s 
pa

ra
 t

od
o 

el
 m

un
do

. L
a 

el
ec

ci
ón

 d
e 

di
et

a 
y 

es
ti

lo
 d

e 
vi

da
 n

os
 a

yu
da

 a
 c

re
ce

r 
fu

er
te

s 
co

m
o 

ni
ño

s 
y 

m
an

te
ne

rn
os

 f
ue

rt
es

 c
om

o 
ad

ul
to

s.
 E

le
cc

io
ne

s 
sa

lu
da

bl
es

 p
ue

de
n 

se
r 

es
pe

ci
al

m
en

te
 im

po
rt

an
te

s 
cu

an
do

 e
re

s 
un

 n
iñ

o 
cr

ec
ie

nd
o 

co
n 

un
a 

co
nd

ic
ió

n 
cr

ón
ic

a 
co

m
o 

la
 e

sc
le

ro
si

s 
m

úl
ti

pl
e.

 
 M

ie
nt

ra
s 

cr
ec

es
, l

a 
di

et
a 

y 
el

 e
je

rc
ic

io
 s

on
 g

ra
nd

es
 

fo
rm

as
 p

ar
a 

ay
ud

ar
te

 a
 m

an
ej

ar
 t

u 
EM

. T
us

 d
ec

is
io

ne
s 

so
br

e 
tu

 e
st

ilo
 d

e 
vi

da
 p

ue
de

n 
ay

ud
ar

te
 a

 m
an

te
ne

rt
e 

sa
lu

da
bl

e 
y 

fu
er

te
. L

a 
di

et
a 

y 
el

 e
je

rc
ic

io
 t

am
bi

én
 

pu
ed

en
 s

er
 e

xc
el

en
te

s 
m

an
er

as
 p

ar
a 

ay
ud

ar
te

 a
 

co
m

ba
ti

r 
la

 f
at

ig
a.

 
 Es

te
 f

ol
le

to
 a

yu
da

rá
 a

 c
on

te
st

ar
 t

us
 p

re
gu

nt
as

 s
ob

re
 

co
m

o 
de

ci
si

on
es

 d
e 

di
et

a,
 e

je
rc

ic
io

, y
 e

st
ilo

 d
e 

vi
da

 
af

ec
ta

n 
tu

 c
ue

rp
o 

y 
tu

 E
M

. S
ié

nt
et

e 
lib

re
 d

e 
ha

ce
rl

e 
pr

eg
un

ta
s 

a 
tu

 d
oc

to
r 

o 
eq

ui
po

 d
e 

cu
id

ad
o 

de
 la

 s
al

ud
 

si
 t

ie
ne

s 
cu

al
qu

ie
r 

ot
ra

 p
re

gu
nt

a 
so

br
e 

la
 d

ie
ta

 y
 

de
ci

si
on

es
 d

e 
es

ti
lo

 d
e 

vi
da

. 
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D
ie
ta

 &
 N

ut
ri
ci
ón

 
 Pu

ed
e 

se
r 

di
fí

ci
l r

ec
or

da
r 

cu
an

ta
 y

 q
ue

 t
ip

os
 d

e 
co

m
id

a 
se

 d
eb

e 
co

m
er

 c
ad

a 
dí

a.
 L

a 
pi

rá
m

id
e 

al
im

en
ti

ci
a 

es
 u

na
 g

uí
a 

pa
ra

 a
yu

da
rt

e 
a 

as
eg

ur
ar

te
 q

ue
 

es
tá

s 
co

m
ie

nd
o 

la
s 

co
m

id
as

 c
or

re
ct

as
 c

ad
a 

dí
a.

  

 To
m

em
os

 u
n 

vi
st

az
o 

m
ás

 c
er

ca
no

 a
 t

od
os

 lo
s 

de
lic

io
so

s 
gr

up
os

 a
lim

en
ti

ci
os

 im
po

rt
an

te
s.

  

pi
ra

m
id

ea
lim

en
tic

ia
.o

rg
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Gr
up

o 
de

 G
ra

no
s 

 

Es
to

s 
al

im
en

to
s 

no
s 

da
n 

ca
rb

oh
id

ra
to

s,
 h

ie
rr

o,
 

pr
ot

eí
na

 y
 f

ib
ra

. L
os

 
ca

rb
oh

id
ra

to
s 

so
n 

es
pe

ci
al

m
en

te
 im

po
rt

an
te

s 
y 

le
s 

da
n 

en
er

gí
a 

a 
nu

es
tr

os
 c

ue
rp

os
.  

A
lim

en
to

s 
de

l g
ru

po
 d

e 
gr

an
os

: t
ri

go
, a

ve
na

, c
en

te
no

, 
ce

ba
da

 y
 a

rr
oz

.  
Pa

ne
s,

 r
ol

lo
s,

 b
ag

el
s,

 f
id

eo
s,

 g
al

le
ta

s,
 

y 
ot

ro
s 

al
im

en
to

s 
de

 e
st

as
 p

la
nt

as
 e

st
án

 t
od

os
 e

n 
el

 
gr

up
o 

de
 g

ra
no

s.
 

1 
po

rc
ió

n 
= 

1 
re

ba
na

da
 d

e 
pa

n,
 ½

 t
az

a 
de

 a
rr

oz
 o

 p
as

ta
, 

½ 
de

 u
n 

ba
ge

l o
 p

an
qu

e 
in

gl
és

, 2
-4

 g
al

le
ta

s,
 o

 1
 o

z 
de

 
ce

re
al

. 
Gr

up
o 

de
 V

eg
et

al
es

  
 

A
lim

en
to

s 
de

l g
ru

po
 d

e 
ve

ge
ta

le
s 

pr
ov

ee
n 

vi
ta

m
in

a 
C,

 v
it

am
in

a 
A

, 
fi

br
a,

 f
ol

at
o,

 p
ot

as
io

 y
 m

ag
ne

si
o.

 

La
 v

it
am

in
a 

C 
ay

ud
a 

a 
nu

es
tr

o 
cu

er
po

 
a 

sa
na

r 
co

rt
es

 y
 m

or
et

on
es

 y
 a

 
co

m
ba

ti
r 

in
fe

cc
io

ne
s.

 L
a 

vi
ta

m
in

a 
A

 
es

 im
po

rt
an

te
 p

ar
a 

ay
ud

ar
te

 a
 v

er
 e

n 
la

 o
sc

ur
id

ad
 y

 a
 

m
an

te
ne

r 
tu

 p
ie

l s
al

ud
ab

le
. L

a 
fi

br
a 

es
 im

po
rt

an
te

 
pa

ra
 la

 d
ig

es
ti

ón
.  

 H
ay

 in
co

nt
ab

le
s 

ti
po

s 
de

 v
eg

et
al

es
 q

ue
 p

ue
de

s 
co

m
er

 
en

 e
st

e 
gr

up
o 

al
im

en
ti

ci
o:

 z
an

ah
or

ia
s,

 ju
dí

as
 v

er
de

s,
 

br
óc

ol
i, 

pa
pa

s,
 t

om
at

es
, y

 c
al

ab
az

a 
so

n 
so

lo
 p

oc
os

. 
 N

ec
es

it
as

 3
-5

 p
or

ci
on

es
 d

e 
ve

ge
ta

le
s 

al
 d

ía
. 

 

1 
po

rc
ió

n 
= 
½ 

ta
za

 d
e 

ve
ge

ta
le

s 
co

ci
do

s 
o 

cr
ud

os
 o

 1
 

ta
za

 d
e 

ve
ge

ta
le

s 
de

 h
oj

a 
 Gr

up
o 

de
 F

ru
ta

s 

El
 g

ru
po

 d
e 

fr
ut

as
 p

ro
ve

e 
vi

ta
m

in
a 

C,
 v

it
am

in
a 

A
, f

ib
ra

, y
 

fi
to

qu
ím

ic
os

 (u
na

 s
us

ta
nc

ia
 q

ue
 

au
yd

a 
a 

pr
ev

en
ir

 e
nf

er
m

ed
ad

es
). 

H
ay

 in
co

nt
ab

le
s 

ti
po

s 
de

 f
ru

ta
s 

qu
e 

pu
ed

es
 c

om
er

 e
n 

es
te

 g
ru

po
: m

an
za

na
s,

 n
ar

an
ja

s,
 b

an
an

as
, u

va
s,

 b
ay

as
 y

 
m

el
on

es
 s

on
 s

ol
o 

un
os

 p
oc

os
.  

 N
ec

es
it

as
 2

-4
 p

or
ci

on
es

 d
e 

fr
ut

a 
al

 d
ía

. 
 1 

po
rc

ió
n 

= 
1 

pe
da

zo
 d

e 
fr

ut
a,

 1
 c

uñ
a 

de
 m

el
ón

, ½
 t

az
a 

de
 f

ru
ta

 e
nl

at
ad

a 
o 
¼ 

ta
za

 d
e 

fr
ut

a 
se

ca
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Gr
up

o 
de

 L
ec

he
 

La
 le

ch
e 

y 
pr

od
uc

to
s 

lá
ct

eo
s 

pr
ov

ee
n 

ca
lc

io
, p

ro
te

ín
a,

 
ri

bo
fl

av
in

a 
y 

vi
ta

m
in

a 
B1

2.
  

  Es
to

s 
al

im
en

to
s 

so
n 

im
po

rt
an

te
s 

pa
ra

 m
an

te
ne

r 
tu

s 
hu

es
os

 f
ue

rt
es

. 
Ta

m
bi

én
 a

yu
da

n 
a 

tu
s 

m
ús

cu
lo

s 
a 

co
nt

ra
er

 y
 r

el
aj

ar
se

 
y 

ay
ud

an
 a

 q
ue

 t
u 

cu
er

po
 p

ar
a 

de
 s

an
gr

ar
 s

i t
e 

ha
ce

s 
da

ño
.  

 Lo
s 

ni
ño

s 
ne

ce
si

ta
n 

2 
po

rc
io

ne
s 

de
 a

lim
en

to
s 

de
 le

ch
e 

al
 d

ía
. L

os
 a

do
le

sc
en

te
s 

y 
ad

ul
to

s 
jó

ve
ne

s 
ne

ce
si

ta
n 

3 
po

rc
io

ne
s.

   

Le
ch

e,
 y

og
ur

t,
 q

ue
so

, q
ue

so
 c

ot
ta

ge
, y

 h
as

ta
 p

os
tr

es
 

co
m

o 
el

 m
an

te
ca

do
 y

 p
ud

ín
 s

on
 d

el
 g

ru
po

 d
e 

le
ch

e.
  

1 
po

rc
ió

n 
= 

1 
ta

za
 d

e 
le

ch
e,

 1
 ½

oz
 d

e 
qu

es
o,

 o
 1

 t
az

a 
de

 
yo

gu
rt

 

El
 g

ru
po

 d
e 

le
ch

e 
es

 e
sp

ec
ia

lm
en

te
 im

po
rt

an
te

 c
ua

nd
o 

es
tá

s 
to

m
an

do
 e

st
er

oi
de

s 
pa

ra
 t

u 
EM

. L
os

 e
st

er
oi

de
s 

ha
ce

n 
m

ás
 d

if
íc

il 
qu

e 
tu

 c
ue

rp
o 

ab
so

rb
a 

se
 q

ue
de

 c
on

 
el

 c
al

ci
o 

en
 t

u 
cu

er
po

. E
sa

 e
s 

un
a 

ra
zó

n 
po

r 
la

 c
ua

l e
l 

ca
lc

io
 y

 la
 v

it
am

in
a 

D
 s

on
 e

sp
ec

ia
lm

en
te

 im
po

rt
an

te
s 

pa
ra

 p
er

so
na

s 
vi

vi
en

do
 c

on
 E

M
.  

Gr
up

o 
de

 C
ar

ne
 

A
lim

en
to

s 
en

 e
st

e 
gr

up
o 

pr
ov

ee
n 

pr
ot

eí
na

, h
ie

rr
o,

 y
 v

it
am

in
a 

B1
2.

 
N

ut
ri

en
te

s 
qu

e 
ay

ud
an

 a
 d

ar
te

 
m

uc
ha

 e
ne

rg
ía

.  

Es
to

s 
al

im
en

to
s 

so
n 

es
pe

ci
al

m
en

te
 im

po
rt

an
te

s 
pa

ra
 

tu
 n

eu
ró

lo
go

 p
or

qu
e 

ay
ud

an
 a

 q
ue

 t
u 

ce
re

br
o 

y 
si

st
em

a 
ne

rv
io

so
 t

ra
ba

je
n 

co
rr

ec
ta

m
en

te
. 

Ca
rn

e,
 c

er
do

, p
ol

lo
, p

av
o,

 p
es

ca
do

 y
 h

ue
vo

s 
es

tá
n 

to
do

s 
en

 e
l g

ru
po

 d
e 

ca
rn

es
.  

N
o 

te
 p

re
oc

up
es

 s
i e

re
s 

ve
ge

ta
ri

an
o/

a 
o 

si
 s

im
pl

em
en

te
 n

o 
co

m
es

 m
uc

ha
 c

ar
ne

. 
Fr

ijo
le

s,
 g

ui
sa

nt
es

, m
an

te
qu

ill
a 

de
 m

an
í, 

y 
nu

ec
es

 
ta

m
bi

én
 e

st
án

 e
n 

el
 “g

ru
po

 d
e 

ca
rn

es
”. 

N
ec

es
it

as
 2

-3
 p

or
ci

on
es

 d
e 

es
to

s 
al

im
en

to
s 

po
r 

dí
a.

  

1 
po

rc
ió

n 
= 

2-
3 

oz
 o

f 
ca

rn
e 

m
ag

ra
, p

ol
lo

, o
 p

es
ca

do
 

o 
1 

po
rc

ió
n 

= 
1 

hu
ev

o,
 ½

 t
az

a 
de

 f
ri

jo
es

, o
 2

tb
s 

de
 

m
an

te
qu

ill
a 

de
 m

an
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A
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a 
& 

Lí
qu

id
os

  
 El

 a
gu

a 
y 

lo
s 

líq
ui

do
s 

so
n 

la
 p

ar
te

 
fi

na
l d

e 
cu

al
qu

ie
r 

bu
en

a 
di

et
a.

 E
n 

ge
ne

ra
l, 

tu
 c

ue
rp

o 
es

 6
0%

 a
gu

a,
 a

sí
 

qu
e 

ne
ce

si
ta

s 
to

m
ar

 m
uc

ha
 p

ar
a 

m
an

te
ne

rt
e 

sa
lu

da
bl

e.
 L

as
 p

er
so

na
s 

de
be

n 
to

m
ar

 8
 v

as
os

 d
e 

8o
z 

de
 a

gu
a 

al
 d

ía
.  

 
 La

 h
id

ra
ta

ci
ón

 e
s 

es
pe

ci
al

m
en

te
 im

po
rt

an
te

 p
ar

a 
ni

ño
s 

co
n 

EM
 d

ur
an

te
 lo

s 
m

es
es

 m
ás

 c
al

ie
nt

es
 d

e 
añ

o.
 E

l 
ca

lo
r 

pu
ed

e 
au

m
en

ta
r 

la
 f

at
ig

a 
de

 E
M

 y
 p

ro
vo

ca
r 

ps
eu

do
-r

ec
aí

da
s.

 T
om

ar
 m

uc
ho

s 
líq

ui
do

s 
pu

ed
e 

ay
ud

ar
 

a 
tu

 c
ue

rp
o 

a 
qu

ed
ar

se
 f

re
sc

o.
 

 Ca
pí
tu

lo
 2

: 
Ej

er
ci
ci
o 

 El
 e

je
rc

ic
io

 e
s 

m
uy

 
im

po
rt

an
te

 p
ar

a 
to

do
s 

lo
s 

ni
ño

s.
  L

os
 n

iñ
os

 q
ue

 
co

m
ie

nz
an

 a
 d

is
fr

ut
ar

 
la

 a
ct

iv
id

ad
 f

ís
ic

a 
cu

an
do

 s
on

 p
eq

ue
ño

s 
so

n 
m

ás
 p

ro
ba

bl
e 

a 

co
nt

in
ua

r 
es

to
s 

há
bi

to
s 

sa
lu

da
bl

es
 c

om
o 

ad
ul

to
s.

 N
iñ

os
 

y 
ad

ol
es

ce
nt

es
 d

eb
en

 o
bt

en
er

 p
or

 lo
 m

en
os

 u
na

 h
or

a 
de

 e
je

rc
ic

io
 a

l d
ía

. E
je

rc
ic

io
 p

ue
de

 s
er

 c
or

re
r 

al
re

de
do

r 
de

 u
n 

pa
rq

ue
, j

ug
ar

 u
n 

ju
eg

o 
de

 e
ti

qu
et

a,
 o

 
da

r 
un

a 
ca

m
in

at
a 

rá
pi

da
.  

 El
 e

je
rc

ic
io

 p
ue

de
 a

yu
da

rt
e 

de
 m

uc
ha

s 
m

an
er

as
.  

El
 

ej
er

ci
ci

o 
pu

ed
e:

 
v

 R
ed

uc
ir

 e
st

ré
s 

v
 D

es
ar

ro
lla

r 
hu

es
os

 y
 m

ús
cu

lo
s 

fu
er

te
s 

 
v

 A
yu

da
r 

a 
ni

ño
s 

a 
m

an
te

ne
r 

un
 p

es
o 

sa
lu

da
bl

e 
v

 R
ed

uc
ir

 e
l r

ie
sg

o 
de

: D
ia

be
te

s 
ti

po
 2

, 
pr

es
ió

n 
al

ta
, y

 c
ol

es
te

ro
l a

lt
o 

 
 A

lg
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Enlaces para Pacientes con EM y sus Familias:  

 

1. Partners Pediatric MS Center en MGH: 
http://pediatricmscenter.partners.org/ 
 

2. La Sociedad Nacional de EM: https://www.nationalmssociety.org/Resources-
Support/Library-Education-Programs/Informacion-en-Espanol  
 

3. NMSS Greater New England Chapter: 
http://www.nationalmssociety.org/Chapters/MAM 
 

4. Federación Internacional de Esclerosis Múltiple: http://www.msif.org/ 
 

5. Partners MS Center: http://www.partnersmscenter.org/ 
 

6. US Network of Pediatric MS Centers: 
https://www.nationalmssociety.org/What-is-MS/Who-Gets-MS/Pediatric-
MS/Care-for-Pediatric-MS 
 

7. International Pediatric MS Study Group: http://www.ipmssg.org/ 

 

 

 



Sugerencias Para Mejorar el Sueño  
 

1. Establece una hora regular para ir a 
dormir y levantarte por la mañana y 
apégate a ella hasta en los fines de 
semana y durante vacaciones. 

 
2. Usa la cama solo para dormir, no para 

leer, ver televisión, o hacer 
asignaciones; demasiado tiempo en la 
cama puede fragmentar el sueño. 

 
3. Evita las siestas durante el día.  

 
4. Evita la cafeína de cuatro a seis horas 

antes de la hora de dormir. La cafeína 
es un estimulante que puede hacer 
difícil dormirse.  

 
5. No te ejercites dentro de cuatro a seis 

horas antes de la hora de dormir. Sin 
embargo, ejercitarse más temprano en 
el día puede mejorar el sueño. 

 
6. Evita líquidos antes de la hora de 

dormir para que el sueño no sea 
interrumpido por la necesidad de ir al 
baño. 

 
7. Evita comer una comida grande antes 

de la hora de dormir, pero una 
merienda pequeña puede ayudar a 
dormir. Alimentos que contienen 
triptófano también pueden ayudar a 
promover el sueño (pavo, pollo, yogurt, 
bananas y leche tibia); té de manzanilla 
sin cafeína también puede ser 
calmante. 

8. Toma un baño caliente alrededor de una 
hora y media antes de dormir. La 
temperatura corporal entonces comienza 
a bajar rápidamente, lo cual puede 
ayudar a dormir después. (Tomar un baño 
muy cerca a la hora de dormir en 
realidad aumenta el estado de alerta) 

  
9. Haz algo relajante en la media hora 

antes de la hora de dormir (por ejemplo, 
leer o escuchar música relajante; hacer 
un ejercicio relajante o imágenes 
guiadas, hasta cuando estés en la cama)  

 
10. Asegúrate que tu cama es cómoda y que 

el cuarto es conductivo a un sueño 
reparador – callado, a una temperatura 
cómoda, y bien ventilado. 

 
11. No mires el reloj. Obsesionarse sobre la 

hora hará mas difícil dormir. 
 

12. Si no puedes quedarte dormido/a dentro 
de 10-15 minutos, párate de la cama, ve a 
otro cuarto, y haz algo aburrido usando 
una luz tenue hasta que tengas sueño 
nuevamente. (No veas televisión o uses la 
computadora, los cuales emiten una luz 
muy brillante)  

 



Termómetro de Relajación 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

10 – Muy tenso  
 
 
 
 
 
5 – Un poco tenso  
 
 
 
1-  Muy relajado – a punto de 
dormirse  
 
 
0 – Completamente relajado – 
durmiendo



Plan de Sueño de _______________  
 

Hora de despertar:  ________________ 
 
Hora de bañarse:  ________________ 
 
Hora de merienda:  ________________ 
 
Empezar relajación: ________________ 
 
         Actividades relajantes: 
         ________________ 
         ________________ 
         ________________ 
         ________________ 
         ________________ 
Apagar Luces /  
Hora de dormir:  ________________ 
 

Actividad aburrida:  comenzar luego de 10-15 minutos de no poder 
dormir 
    ___________________ 
    ___________________ 
    ___________________ 
    ___________________ 
    ___________________
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RESOURCES FOR CHILDREN AND TEENS WITH MS  
 
The National MS Society provides psychosocial and educational support for children and teens 
with multiple sclerosis and their families.  
 
Available Resources 

Kids Get MS Too: A Handbook for Parents Whose Child or Teen has MS* is an informational 
handbook containing a wide range of information pertaining to pediatric MS. The handbook 
was written by specialists in childhood MS. 

Managing School-Related Issues: A Guide for Parents with a Child or Teen Living with 
MS* provides parents with the tools and resources to be their child's best advocate in the 
school system. The guide includes a discussion on the potential impact of MS in the school 
setting, recommended accommodations and modifications, transition issues, and sample 504 
plans and request for academic accommodations. 

Students with MS & the Academic Setting: A Handbook for School Personnel* is 
an informational guide for school staff working with children and teens with MS. The handbook 
includes a discussion on the issues children and teens with MS may face, recommended 
accommodations and modifications in the school setting, transition issues, as well as basic 
information on MS. 

Your Education Rights as a Student with MS* Every person has a right to strive for his or her 
education goals despite having a disability. This brochure explains the differences in rights and 
responsibilities both for students and the schools they attend. 

Pediatric MS Online Group for Parents connects parents through an online 
group where parents can share concerns and information. Please visit msconnection.org  to 
register and then search on Pediatric MS Online Group to get started. 

Teens with MS Facebook Group is a place for teens ages 13-19 to connect with other teens 
living with MS to share experiences and offer and receive support.  

* These publications are available for download at http://www.nationalmssociety.org/Resources-
Support/Resources-for-Specific-Populations/Pediatric-MS-Support-Network 

Registration Information 
For information specific to pediatric MS or to learn more about the resources available to you 
and your family contact an MS Navigator at contactusnmss.org or at 1-800-344-4867. 

 

Para información en español, visite: https://www.nationalmssociety.org/Resources-
Support/Library-Education-Programs/Informacion-en-Espanol  


