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Bienvenida

El Centro Pediatrico de Esclerosis Mdltiple de Partners estd dedicado al cuidado
de nifios y adolecentes con esclerosis miltiple (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
clinicos y de investigacién del mundo, el Massachusetts General Hospital for
Children en Boston, Massachusetts. Nuestro personal se especializa en el
tratamiento de nifios con EM y estd dedicado a proveer a nuestros pacientes un
cuidado de vanguardia.

El Centro Pedidtrico de Esclerosis Mdltiple de Partners es una clinica
multidisciplinaria. Esto quiere decir que su hijo/a serd atendido por un equipo de
trabajadores de la salud. Nuestro equipo esta liderado por un neurélogo. El equipo
también tiene un neuropsicélogo, un recurso que sirve de enlace escolar, un
psicdlogo, un psiquiatra, y un enfermero. Nuestro neuropsicélogo 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
nifios. Nuestro psicélogo esta disponible para trabajar con nifios y sus familias, con
la asistencia de nuestro psiquiatra cuando sea necesario. Ademds, nuestro equipo
cuenta con fisioterapeutas, logopedas, terapeutas ocupacionales,
neurooftalmologos, y radiélogos listos para ayudar en el cuidado de su hijo/a.

Ademds de proveer excelente atencion al paciente, también estamos activos
investigando la EM. La investigacion es importante para ayudarnos a entender y
tratar mejor la EM pedidtrica.

Hemos sido escogidos como uno de nueve Centros de Excelencia de EM Pedidtrica
regionales por la Sociedad Nacional de Esclerosis Mdltiple (www.usnpmsc.org).
Trabajamos con los otros Centros y con la Sociedad Nacional de Esclerosis Mdltiple
como parte de una red para proveer un cuidado comprensivo y para realizar
investigacion clinica relacionada con la esclerosis mdltiple en la nifiez. También
hemos establecido colaboraciones investigativas con otros Centros Pedidtricos de
EM internacionales.

Esperamos que este folleto ayude a proveerle informacion Gtil 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
clinica.



Sobre la EM Pediatrica

Se cree que la esclerosis miltiple (EM) es una enfermedad autoinmune que afecta
el cerebro y la médula espinal. Los glébulos blancos, los cuales son parte del sistema
inmunolégico del cuerpo, normalmente combaten infecciones. En EM, estos globulos
blancos se vuelven mal programados o se confundeny
atacan el cerebro y la médula espinal. Estos glébulos hacen
dafio a los nervios (neuronas) y a su capa de mielina. La
mielina dafiada forma tejido cicatricial (esclerosis) lo cual
Cicatriz le da nombre a la enfermedad. La EM a menudo se conoce
como una enfermedad desmielinizante. El dafio hecho a los
nervios y a su capa de mielina causa la gran cantidad de
diferentes sintomas que afectan a las personas con EM. Los sintomas incluyen
debilidad, entumecimiento, estremecimiento, mareo, y visién 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 afios, pensamos que alrededor
del 5% de todos los casos de EM comienzan en nifios o adolescentes.

Nifios con EM experimentan muchos de los mismos sintfomas que los adultos. Sin
embargo, reconocer y expresarse sobre estos sintomas puede ser mas dificil para
los nifios. Por esta razén es importante que los nifios con EM sean examinados
regularmente por un neurdlogo. También hemos descubierto que los nifios pueden
tener recaidas mds frecuentes que los adultos.

El cuidado de un niflo o adolecente con EM requiere un equipo multidisciplinario, el
cual incluye evaluacién por un neurdélogo, al igual que por un neuropsicélogo y otros
cuidadores. Reconocemos que la EM puede afectar mdltiples aspectos de la vida de
un nifio. Por esta razon, ofrecemos servicios de apoyo tal como fisioterapia, apoyo
psicoldgico, y apoyo educacional. Creemos que estos servicios van a ser importantes
en el plan de cuidado a largo plazo de cada nifio. Nuestra meta es trabajar con su
hijo/ay su familia para encontrar la mejor forma de manejar la condicion de su
hijo/a.



Signos y Sintomas Clinicos

La EM recurrente-remitente es la forma mds comin de EM. Sobre el 90% de los
nifios con EM tienen EM recurrente-remitente. Nifios con EM recurrente-remitente
siguen un patrén en el cual desarrollan sinfomas como parte de una recaida. Los
sintomas empeoran durante varios dias, se estabilizan, y usualmente se mejoran
luego de varias semanas.

La neuritis optica es un sintoma de presentacién comun de la esclerosis mdltiple.
Como resultado, los pacientes podrian quejarse de dolor al mover los ojos y
disminucion de la vision en el ojo afectado. Otros sintomas comunes incluyen visién
doble, entumecimiento y estremecimiento. Los padres podrian observar habla
arrastrada, debilidad de las extremidades, torpeza, desequilibro, asi como sintfomas
del intestino y la vejiga. Estos sintomas pueden resolverse completamente o alguno
puede permanecer con un déficit parcial.

Sintomas adicionales comunes para pacientes con EM incluyen fatiga, intolerancia al
calor, depresidn, y espasticidad. Los nifios pueden ser afectados por uno o mds de
estos sintomas. Nifios mds pequefios, en particular, podrian no reconocer estos
sintomas como algo no normal, lo cual podria conducir a atrasos en el diagndstico.

A través del tiempo, un trayecto de enfermedad recurrente-remitente podria
convertirse en una trayectoria progresiva secundaria, en la cual los sintomas ho
mejoran ni se van. La meta final de terapias para EM es prevenir discapacidad
progresiva. Hay cada vez mds evidencia que muestra que los nifios desarrollan
progresion mds lento que los adultos, sin embargo, esto puede variar de paciente en
paciente.



Diagnéstico

El diagnéstico de EM en nifios estd basado en ataques clinicos y evidencia en MRIs
(imdgenes de resonancia magnética) de lesiones tipicas. El Grupo de Estudio de EM
Pedidtrico Internacional ha publicado un criterio consenso el cual ayuda a guiar a los
doctores en el diagnéstico de EM en nifios y adolecentes.

Imdgenes de resonancia magnética (MRI) del cerebro y la médula espinal son una
herramienta muy valiosa para establecer un diagnéstico temprano y monitorear la
progresion de la enfermedad. Los MRI son examinaciones relativamente seguras las
cuales toman fotografias del cerebro y la médula espinal. Imdgenes de MRIs
mostradas en la Figura 1 demuestran dreas de desmielinizacion (placas) en la
médula espinal cervical y en el cerebro (Figura 2).

Puede ser de ayuda tener una infusién con un material de contraste llamado
gadolinio durante un MRT por via intravenosa (IV). El material de contraste nos
puede ayudar a ver si las lesiones estdn “activas”.

Examinaciones adicionales pueden ser requeridas para establecer el diagndstico 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 inflamacion. También buscamos la presencia de bandas oligoconales o
elevacion de un examen llamado el indice de IgG el cual nos demuestra que una
reaccién inmunoldgica estd llevdndose a cabo en el cerebro. Pruebas de potenciales
provocados visuales también pueden ser obtenidas para examinar si hay evidencia
de dafio previo al nervio éptico causado por un evento desmielinizante. A veces,
pruebas de potenciales provocados auditorios del tronco encefdlico o de potenciales
provocados somatosensoriales son obtenidas para examinar otros caminos de
informacién en el cerebro.
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Primer Medicamento Aprobado para EM Pedidtrica

Gilenya es el primer medicamento aprobado para uso pedidtrico. Aunque no sabemos
exactamente como funciona, se cree que impide que los linfocitos (globulos blancos)
ataquen el sistema nervioso central (el cerebro y la médula espinal) a través de la
disminucién del nimero de linfocitos que circulan en la sangre. Los linfocitos son
parte de la respuesta autoinmune en EM; éstos juegan parte en la inflamacién y
desmielinizacion (eliminacién de la capa protectora) de los axones.

Gilenya es una pastilla que se toma por boca una vez al dia. Se debe tomar entera.
No la rompa, aplaste, mastique, o disuelva antes de tragarla ya que esto podria
aumentar el riesgo de efectos secundarios. Se puede tomar con o sin comida.

Antes de empezar Gilenya, se hardn las siguientes pruebas:

e Un EKG (electrocardiograma) del corazon

e 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

e Pruebas de sangre incluyendo una cuenta completa de sangre (CBC) y pruebas
de funcion hepdtica (LFT)

e Un examen de vista antes de empezar Gilenya (y luego de 3-4 meses)

Cuando todas las pruebas sean completadas, entonces programard una cita para una
Primera Observacién 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. Deberad 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
mds de dos semanas, su hijo/a necesitard 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 hepdticas.



Otros Tratamientos para EM

Hay otras dos categorias mayores de medicamentos disponibles para el tratamiento
de la EM recurrente-remitente que se utilizan en pacientes pedidtricos. Estos
ayudan a evitar los efectos a largo plazo de EM. Tenemos evidencia de que estos
medicamentos son seguros y eficaces en nifios.

La primera se llama interferdn 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
reduccién de recaidas de EM y formacion de nuevas lesiones. Hay cuatro
medicamentos interferon beta disponibles comercialmente:
1. Avonex (interferdn beta la); administrado una vez a la semana por inyeccion
intramuscular
2. Rebif (interferdn beta la); administrado 3 veces a la semana por inyeccion
subcutdnea
3. Betaseron (interferdn beta 1b); administrado cada dos dias por inyeccién
subcutdnea
4. Plegridy (peginterferon beta la); administrado cada dos semanas por
inyeccion subcutdnea

La segunda categoria de medicamentos para el tratamiento de EM recurrente-
remitente se llama acetato de glatiramer (Copaxone). Este es un medicamento
sintético que estad disefiado para verse como la capa de mielina en el cerebro y actta
para hacer que los globulos blancos sean mds benignos. Disminuye los ataques de EM
y dafio en resonancia magnética (MRI) a través del tiempo. Se administra todos los
dias o 3 veces a la semana por inyeccion subcutdnea.

Existen medicamentos adicionales que pueden ser utilizados si ninguno de los
anteriores funciona o no son tolerados. Estos medicamentos estdn disefiados para
ayudar a prevenir recaidas y discapacidad a largo plazo. Su doctor ayudard a
escoger que medicamento es mejor para su hijo/a.

También hay medicamentos para ataques agudos o una recaida de EM. El
medicamento mds comun que se utiliza para tratar recaidas es metilprednisolona
(Solumedrol). Metilprednisolona es un esteroide que es administrado por via
intravenosa por entre 3-7 dias. Los esteroides ayudan parar una recaida de EM,
haciendo en ataque mds corto y menos severo.



Medicamentos Inyectables para Esclerosis Mdltiple

(EM)

Medicamento:

Avonex

Betaseron

Rebif

Plegridy

Dosis: 30 mcg (1/2ml) 250 mcg (Iml) 44 mcg (1/2ml) 125 mcg (1/2ml)
Frecuencia: Una vez a la semana Cada dos dias Tres veces ala Una vez cada 14 dias
semana
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Medicamentos para Esclerosis Miltiple (EM):

Copaxone
Copaxone 20mg Copaxone 40mg
Dosis: 20mg/mL 40mg/mL
. , Tres veces a la semana
Frecuencia: Todos Jos dias (48hrs aparte)
Ruta: Inyeccion subcutdnea Inyeccién subcutdnea
Disponible de forma . S
| |
precargada:
Tamatio de ja
Cll’l'lCln ag Aguja/auto-inyector calibre 28 Aguja/auto-inyector calibre 28
estandar:

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 dias)

Debe estar refrigerado. (Puede
estar guardado a temperatura
ambiente por 7 dias)

Sitios de inyeccién:

Brazos Superiores
Estomago (abdomen)
Muslos superiores
Cadera

Brazos Superiores
Estomago (abdomen)
Muslos superiores
Cadera

Efectos secundarios
comunes:

Reacciones en el sitio de inyeccién
(enrojecimiento, dolor, picazén)

Reacciones en el sitio de inyeccién
(enrojecimiento, dolor, picazdn)
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raros:

Reaccion inmediata luego de la
inyeccién que dura 15-30 minutos:
incluyendo dolor de pecho,
ansiedad, falta de aliento,
palpitaciones, y rubor.

Reaccidn inmediata luego de la
inyeccion que dura 15-30 minutos:
incluyendo dolor de pecho,
ansiedad, falta de aliento,
palpitaciones, y rubor.




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 nifios, aunque es mds comun en nifios.
Generalmente aparece luego de una enfermedad viral, o raramente luego de
vacunacion. Los sintomas de EAD pueden parecerse a un ataque de EM, aunque la
EAD usualmente no se repite. Hay algunas formas recurrentes o multifdsicas de
EAD las cuales pueden ser dificiles de distinguir de EM en algunos casos. La
relacién 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 optica se refiere a un ataque desmielinizante inflamatorio en los nervios
opticos. Sintomas podrian incluir pérdida de vision o visién 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 heuritis dptica puede conducir al desarrollo de
EM mds tarde en la vida. Tratamientos de esteroides son utilizados a menudo para
reducir los sintomas de heuritis dptica.

Mielitis transversa es un ataque desmielinizante inflamatorio en la médula espinal.
Sintomas incluyen dolor de espalda, debilidad en las piernas, y disfuncidn 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 mds 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 Optica
(NMO-5D)

¢Qué es NMO-SD? Neuromielitis dptica, también conocido como la enfermedad de
Devic, es un desorden autoinmune en el cual células y anticuerpos del sistema
inmune atacan y destruyen erroneamente células de mielina en los nervios épticos y
en la médula espinal. El dafio a los nervios épticos produce hinchazon y la inflamacién
causa dolor y pérdida de vision; el dafio a la médula espinal causa debilidad o
pardlisis en las piernas o brazos, pérdida de sensacion, y problemas con funcién
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 mds comdn de
recaidas en la cual la persona padece de mdltiples ataques.

¢Quién sufre de NMO pediatrico? Los pacientes usualmente sienten sus primeros
sintomas en la nifiez o adolescencia. Se han reportado pacientes de hasta 16 meses
con NMO. La edad promedio para nifios es 10 afios.

Sintomas de NMO pediatrico: Nifios con NMO usualmente se presentan con
“ataques” de sintomas neuroldgicos nuevos que aparecen durante varias horas o
dias. Nifios con NMO pueden tener ataques con sintomas de vision doble o pérdida
de vision en un ojo o en ambos ojos. Otros sintomas son debilidad o entumecimiento
de los brazos o piernas. Algunos nifios sienten confusion o letargo extremo durante
sus ataques. Otros posibles sintomas incluyen vomitos, fiebre, o convulsiones.

Pruebas de laboratorio: Aproximadamente 65% de los nifios con NMO tienen
anticuerpos hacia acuaporina-4 (AQP-4), también conocido como NMO-Ig6.
Anticuerpos AQP4 a veces estdn presentes en el primer sintoma o pueden aparecer
con el tiempo. Alrededor del 15% de nifios con NMO tiene anticuerpos MOG (ver
siguiente seccion). Alrededor del 15% de nifios son negativos para ambos
anticuerpos.

Tratamiento de NMO pediatrico: Aunque nho hay hinguin tratamiento aprobado por
la FDA para adultos o nifios con NMO, los nifios 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 nifios con NMO establecido, y tratamiento con
micofenolato de mofetilo o rituximab es ofrecido usualmente.
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Enfermedades Asociadas con Anticuerpos de
Glicoproteina de la Mielina de Oligodendrocitos
(MO6)

Enfermedades desmielinizantes en nifios: Sindromes desmielinizantes agudos en
nifios incluyen un amplio espectro de presentaciones clinicas, incluyendo neuritis
optica, mielitis transversa, sindromes clinicos-aislados (CIS), encefalomielitis aguda
diseminada (EAD) y formas recurrentes tal como desordenes del espectro de
neuromielitis ptica (NMO-SD) o esclerosis miltiple (EM).

Enfermedades asociadas con anticuerpos MOG: Anticuerpos de glicoproteina de la
mielina de oligodentrocitos (MOG) se pueden encontrar en el suero de hasta un
tercio de todos los nifios con enfermedades desmielinizantes pero son encontrados
en particular en nifios con EAD, NMO-SD en ausencia de anticuerpos AQP4, neuritis
optica recurrente aislada o bilateral y en pacientes que no caen bajo ninguna de las
categorias de enfermedades mencionadas.

Los nifios pueden tener una participacién generalizada de las estructuras de la
materia blanca que afecta muchas dreas diferentes del sistema nervioso central
incluyendo la mielina. Varios estudios han demostrado que la edad del nifio afectado
afecta la presentacion clinica. Nifios mds pequefios tiene un cuadro clinico de EAD y
los adolescentes tienen inflamacion de los nervios dpticos. Los adultos pueden
presentarse con mielitis transversa o neuromielitis éptica.

Es importante mencionar que estudios han demostrado que de los nifios que
desarrollan EM, raramente tienen anticuperpos de MOG en el suero, y si estdn
presente inicialmente, los anticuerpos MOG desaparecen en el curso de la
enfermedad.

El papel preciso de anticuerpos MOG no estd claro y la investigacidn sugiere que la
integridad de la capa de mielina es afectada conduciendo a un deterioro funcional
transitorio de la conduccion nerviosa en las dreas afectadas. La presencia de
anticuerpos MOG pueden afectar el diagndstico, opciones de tratamiento, y la
prognosis.

Pruebas de anticuerpos MOG: Si el diagnéstico de enfermedad de espectro MOG
es sospechado en un nifio, la investigacién de eleccién es un andlisis basado en
células vivas idealmente realizado en un laboratorio especializado. Diferentes
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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 correlacién de
anticuerpos positivos persistentes con mds ataques.

Laboratorios que realizan el andlisis basado en células vivas:
e Clinica Mayo:
https://www.mayocliniclabs.com/test-catalog/Clinical+and+Interpretive/65563
e Athena Diagnosics:
https://www.athenadiagnostics.com/view-full-catalog/n/nmo-spectrum-evaluation-
(agp4,-cba-reflex-to-mog,

Tratamiento:

Tratamientos agudos: La mayoria de los hifios que presentan con episodios
inflamatorios-desmielinizantes asociados con anticuerpos MOG responden bien a
esteroides intravenosos de dosis alta administrados por tres dias consecutivos
seguido por un régimen de disminucién durante las préximas tres o cuatro semanas.
Nifios que tienen anticuerpos MOG altos persistentes en el suero parecen tener
mayor riesgo de recaidas. Nifios con recaidas de neuritis optica, EAD, NMO-SD,
parecen beneficiarse en particular de IVIG. En contraste a los nifios con NMO-SD
y AQP4 o EM, la prognosis a largo plazo de nifios con MOG parece ser mejor.

Tratamientos preventivos: Aproximadamente el 50% de los nifios con
enfermedades asociadas con anticuerpos MOG tendrdn un curso recurrente. No hay
ningun tratamiento aprobado por la FDA o EMA para prevenir recaidas 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 dia
- 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 produccién de purinas especificas. Estas purinas
sonh necesarias para que ciertos globulos blancos, especificamente células By T,
puedan llevar a cabo un ataque contra materiales ofensivos. Esto conduce a un
menor dafio 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 absorcidn. Las tabletas no deben ser
aplastadas, masticadas, o picadas y las cdpsulas ho deben ser abiertas. Las tabletas
y cdpsulas deben ser tragadas enteras. Una solucion también esta disponible para
nifios mds pequefios.

Ciertos medicamentos interactdan con la absorcién de CellCept y no deben ser
tomados a la misma vez. Estos incluyen:

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

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

- Aseglrese de contactar a su doctor antes de empezar algin medicamento
nuevo

Efectos secundarios comunes incluyen: mayor riesgo de infeccion, nausea, dolor de

estémago, diarrea (aumentar la dosis reduce lentamente estos efectos), debilidad,
mareo, dificultad para dormir, y aumento de pruebas de funcion hepdtica.
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Rituximab:

Rituximab (Rituxan) es un inmunosupresor intravenoso. Es un anticuerpo hacia una
populacién 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 nifios.

Como se administra:

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

- Rituximab es usualmente administrado con esteroides intravenosos,
antihistaminicos, y antidcidos para prevenir reacciones a la infusion o
alérgicas.

- Las infusiones de rituximab usualmente son administradas en unidades de
infusién por personal de enfermeria capacitados.

- Aseglrese de contactar a su doctor antes de empezar algiin medicamento
nuevo

Efectos secundarios comunes incluyen: reacciones a la infusidn incluyendo una
erupcién (rash), cansancio, raramente dificultades respiratorias. Efectos
secundarios a largo plazo incluyen mayor riesgo de infeccion, nausea, dolor de
estémago, diarrea (aumentar la dosis reduce lentamente estos efectos), debilidad,
mareo, dificultad para dormir, y aumento de pruebas de funcion hepdtica.
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Pruebas Neuropsicologicas - Preguntas Mas Frecuentes

cPor qué estdn refiriendo a mi hijo para pruebas?

Porque la esclerosis mdltiple y las enfermedades desmielinizantes afectan el sistema
nervioso central de una personay a veces hay efectos en la cognicion 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 neuropsicoldgicas ayudardn a identificar si
su hijo/a esta experimentando dificultades en alguna de estas dreas. Los resultados de las
pruebas pueden utilizarse para ayudar a hacer recomendaciones para acomodaciones en la
escuela. Aungue su hijo/a no haya experimentado signos obvios que afectan su aprendizaje,
pruebas neuropsicoldgicas son importantes para establecer una base de funcionamiento y
para monitorear el funcionamiento y progreso de su hijo a través del tiempo.

ccomo funciona el proceso de pruebas?

Una evaluacion neuropsicolégica completa requiere recolectar y analizar informacién del
desarrollo fisico, social, cognitivo, académico, y psicolégico de un nifio o adulto joven. Todos
los pacientes del centro de EM pedidtrica son probados en MGH a través del Learning and
Emotional Assessment Program (LEAP). Sesiones de pruebas tipicamente duran 4 a 6
horas con descansos para su hijo/a como sea necesario. El proceso incluye administracién
individual de pruebas de inteligencia y logro, al igual que un nimero de pruebas que evalian
la memoria, la atencion, la habilidad para resolver problemas, y otras dreas de
funcionamiento usualmente afectadas por desordenes desmielinizantes. También se le
pedird a usted y su hijo/a que completen cuestionarios sobre el afrontamiento y bienestar
emocional de su hijo/ay su doctor tomard 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 clinico de LEAP también programard una cita de comentarios para repasar los
resultados con usted.

ccomo 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 informacion en
el correo con direcciones, mds informacion sobre las pruebas, y un cuestionario para ser
completado por ustedes. Deberdn traerlo a su cita, al igual que cualquier evaluacién 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 fiene que cambiar o cancelar su cita, favor
de hacerlo 5 dias laborables antes de su cita.

cComo sé si mi sequro médico cubrird los costos de las pruebas?

Coordinaremos con el personal en LEAP para determinar si o no las pruebas son cubiertas
por el seguro médico de su hijo/a. Si lo son, usted serd responsable por cualquier copago
requerido por su seguro médico. Si las pruebas no son cubiertas por su seguro, o ho pueden

16



cubrir el copago, asistencia financiera estd disponible para familias cualificadas a través
del Pediatric MS Center.

¢A quién debo llamar si todavia tengo preguntas sobre las pruebas?

Puede contactar a la coordinadora clinica de LEAP, Darlene Maggio al 617-643-60100a
Quianna Barnwell al 617-726-2664 si tiene preguntas sobre la programacion de citas. Si
tiene preguntas sobre el proceso de pruebas, la Dra. Ellen O'Donnell es la consultora
clinica lider en LEAP para la clinica de EM pedidtrica. La pueden conseguir en el 617-
643-6017.
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Consejos para Viajar

La esclerosis miltiple no deberia interferir con tu habilidad para vigjar. Sin
embargo, es importante que contindes 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 dias extra. Esto serd Gtil 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. Esta
bien que todos los medicamentos se dejen a femperatura ambiente por hasta 7 dias,
pero nunca deben ser calentados. Recuerda nunca dejar fus medicamentos en un
carro vacio o en otras dreas 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
- Informacidn de contacto del MS Center: 617-726-2664
- Tylenol o Advil
- Crema Emla (si la utilizas como parte de tu rutina de inyeccién regular)
- Contenedor de almacenamiento insulado para mantener tus medicamentos
frios 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 fodo momento en tu equipaje de mano. Trata
de mantener todos tus jeringuillas y agujas juntas en un contenedor fdcilmente
accesible para que estén juntos para la inspeccién de seguridad. Por favor trae una
etiqueta de receta médica contigo.
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Guia sobre EM para Enfermeros Escolares

Informacién General

Se cree que la esclerosis miltiple (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 glébulos blancos, los cuales son parte del sistema inmunolégico del cuerpo, normalmente
combaten infecciones. En EM, estos globulos blancos se vuelven mal programados o se
confunden y atacan el cerebro y la médula espinal. Estos gldbulos hacen dafio a los nervios
(neuronas) y a su capa de mielina. Por esto, la EM a menudo se conoce como una enfermedad
desmielinizante. El dafio hecho a los nervios y a su capa de mielina causa la gran cantidad de
diferentes sintomas que afectan a los nifios con EM.

Sintomas asociados con EM

La EM puede causar una variedad de sintomas. Estos incluyen mds comdnmente sintomas de
debilidad, fatiga, entumecimiento, estremecimiento, mareo, y visién borrosa o doble.
Algunos nifios con EM también padecen de sintomas cognitivos, lo cual puede afectar su vida
escolar. Neuropsicdlogos en el Pediatric MS Center monitorean sintomas cognitivos. Estos
especialistas ayudardn a trabajar con la escuela para desarrollar intervenciones escolares
apropiadas si es necesario.

Fatiga asociada con EM es un sintoma real el cual puede afectar el desempefio escolar. A
menudo se empeora con el clima caliente. La fatiga relacionada con EM puede aparecer de
repente, ser severa, y afectar el dia a dia de un nifio. Buena higiene del suefio, reduccién de
estrés, gestion del tiempo, y evitar el clima caliente puede ayudar a mejorar la fatiga en
algunas personas.

Recaidas de EM o "Ataques”

La mayoria de los pacientes tienen EM recurrente-remitente. Esto significa que ellos
sufren recaidas o ataques durante los cuales los sintomas son peores. Durante un ataque o
recaida, nifios pueden quejarse de mayor debilidad, fatiga, estremecimiento, mareo, o visién
alterada. Estos sintomas usualmente duran varios dias o hasta semanas. Los ataquen son
usualmente tratados con corticoesteroides, los cuales pueden ayudar a reducir inflamacién,
mejorando los sintomas. Si un nifo tiene una recaida durante el dia escolar, deberian
decirle a sus padres o guardidn y contactar al MS Center.

Los sinfomas de EM también pueden ser activados temporariamente por el clima caliente,
fiebre, o infeccion. Estas exacerbaciones a veces son llamadas "pseudo-exacerbaciones” y
usualmente se mejoran cuando la causa subyacente se resuelve. Pseudo-exacerbaciones o
pseudo-recaidas duran menos de 24 horas y usualmente no requieren atencion médica. Si un
nifio tiene sintomas de repente asociados al calor, deben tomar liquidos frios y sentarse en
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un cuarto frio o con aire condicionado. A menudo, los sintomas se resuelven en pocos
minutos u horas. Si los sintomas contindan por favor contacte al padre o guardidn del nifio.

Medicamentos de EM

Gilenya es el primer medicamento aprobado para uso pedidtrico. Aunque no sabemos
exactamente como funciona, se cree que impide que los linfocitos (glébulos blancos)
ataquen el sistema nervioso central (el cerebro y la médula espinal) a través de la
disminucién del ndmero de linfocitos que circulan en la sangre. Los linfocitos son parte de la
respuesta autoinmune en EM; éstos juegan parte en la inflamacién y desmielinizacién
(eliminacién de la capa protectora) de los axones.

Gilenya es una pastilla que se toma por boca una vez al dia.

Hay otras dos categorias mayores de medicamentos disponibles para el tratamiento de la
EM recurrente-remitente que se utilizan en pacientes pedidtricos. Estos ayudan a evitar
los efectos a largo plazo de EM y reducen las recaidas. La primera se llama interferdn 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 interferdn beta disponibles comercialmente:
1. Avonex (interferdn beta 1a); administrado una vez a la semana por inyeccion
inframuscular
2. Rebif (interferdn beta 1a); administrado 3 veces a la semana por inyeccién
subcutdnea
. Betaseron (interferdn beta 1b); administrado cada dos dias por inyeccién subcutdnea
4. Plegridy (peginterferdn beta 1a); administrado cada dos semanas por inyeccion
subcutdnea

w

La segunda categoria de medicamentos para el tratamiento de EM recurrente-remitente se
llama acetato de glatiramer (Copaxone). Este es un medicamento sintético que estd
disefiado para verse como la capa de mielina en el cerebro y actia para hacer que los
globulos blancos sean mds benignos. Se administra todos los dias o 3 veces a la semana por
inyeccién subcutdnea.

Aunque ninguno de estos medicamentos es tipicamente administrado durante el dia escolar,
los nifios que toman interferdn beta pueden sentir sintomas similares a la gripe luego de su
inyeccion. Estos sintomas pueden ser tratados con Tylenol y usualmente se resuelven
dentro de 24 horas de la inyeccién.

Trabajando Juntos

El personal en el Pediatric MS Center en MGH estd comprometido a trabajar con los
sistemas escolares para proveer el mejor servicio disponible a los nifios 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 autorizacién de
los padres apropiada. Si tiene alguna otra pregunta, favor de llamar al Pediatric MS Center
al 671-726-2664.
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Informacion de Contactos

Informacidn general y programacién citas y pruebas
Chani Parent: (617) 726-2664

CONTACTO MEDICO 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 pedidtrica

Pruebas neuropsicoldgicas
Centro LEAP: 151 Merrimac St, 5™ Piso, Boston, MA 02114
Dra. Ellen O'Donnell: (617)-643-6017
Darlene Maggio (programacion): (617)-643-6010

Psiquiatria pedidtrica
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 patologia del habla y lenguaje: (617) 726-2763

Mass Eye and Ear: (617) 523-7900
Dr Heidary & Dr Rizzo

Centros de infusién
Unidad Pedidtrica de Hematologia & Oncologia:
Yawkey Center for Outpatient Care, 32 Fruit St, Suite 8B, Boston, MA 02114
Programacion: (617)-726-2737
*Para pacientes menores de 18 afios

Centro médico de infusidn:
Charles River Plaza, 165 Cambridge St, Suite 820, Boston, MA, 02114
Chris Callahan, DNP, RN (gerente de enfermeria): (617)-643-2066
*Para pacientes de 18 afios en adelante
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Mis Récords Médicos
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Enlaces para Pacientes con EM y sus Familias:

. Partners Pediatric MS Center en MGH:

http://pediatricmscenter.partners.org/

. La Sociedad Nacional de EM: https://www.nationalmssociety.org/Resources-

Support/Library-Education-Programs/Informacion-en-Espanol

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

. Federacion Internacional de Esclerosis Mdltiple: http://www.msif.org/

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

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

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




Sugerencias Para Mejorar el Suefio

Establece una hora regular para ir a
dormir y levantarte por la mafiana y
apégate a ella hasta en los fines de

semana y durante vacaciones.

Usa la cama solo para dormir, no para
leer, ver television, o hacer
asignaciones; demasiado fiempo en la
cama puede fragmentar el suefio.

. Evita las siestas durante el dia.

. Evita la cafeina de cuatro a seis horas
antes de la hora de dormir. La cafeina
es un estimulante que puede hacer
dificil dormirse.

. No te ejercites dentro de cuatro a seis
horas antes de la hora de dormir. Sin
embargo, ejercitarse mds temprano en
el dia puede mejorar el suefio.

. Evita liquidos antes de la hora de
dormir para que el suefio no sea
interrumpido por la necesidad de ir al
bafio.

. Evita comer una comida grande antes
de la hora de dormir, pero una
merienda pequefia puede ayudar a
dormir. Alimentos que contienen
triptéfano también pueden ayudar a
promover el suefio (pavo, pollo, yogurt,
bananas y leche tibia); té de manzanilla
sin cafeina fambién puede ser
calmante.

8.

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

Haz algo relajante en la media hora
antes de la hora de dormir (por ejemplo,
leer o escuchar musica relajante; hacer
un ejercicio relajante o imdgenes
guiadas, hasta cuando estés en la cama)

10. Aseglrate que tu cama es cémoda y que

11.

12.

el cuarto es conductivo a un suefio
reparador - callado, a una temperatura
cémoda, y bien ventilado.

No mires el reloj. Obsesionarse sobre la
hora hard mas dificil dormir.

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




Termometro de Relajacion

10 - Muy tenso

5 - Un poco tenso

1- Muy relajado - a punto de
dormirse

O - Completamente relajado -
durmiendo




Plan de Sueho de

Hora de despertar:

Hora de banarse:

Hora de merienda:

Empezar relajacion:

Actividades relajantes:

Apagar Luces /
Hora de dormir:

Actividad aburrida: comenzar luego de 10-15 minutos de no poder
dormir
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National
Multiple Sclerosis
Society

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 informacion en espaiiol, visite: https://www.nationalmssociety.org/Resources-
Support/Library-Education-Programs/Informacion-en-Espanol




