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iBienvenidos a la cuarta edicion del Boletin de la NPMSC! Este aiio ha sido unico en muchos aspectos y nos emociona presentarles
esta edicion. En el dltimo afio la investigacién avanzo mucho. Esperamos que en este niimero disfruten aprendiendo como los

niflos con EM y sus familias continuan contribuyendo a los esfuerzos de investigacion de manera importante y nuestros ultimos
descubrimientos de los estudios de investigacion en red .
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La NPMSC es una red de investigacion con sede en Estados Unidos y colaboraciones internacionales. Estamos
conformados por neurdlogos para adultos y nifios, cientificos y otros profesionales de la investigacion cuya
Resultados de la investigacion misién unificadora es descubrir las causas, investigar los determinantes de la remielinizacién y la
pégina 4 neuroproteccion, avanzar en la terapéutica y mejorar los resultados de la EM pediatrica.

La investigacion es importante para descubrir los

. Quiénes O mejores enfoques de tratamiento para los nifios
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con EM. A medida que los nifos se convierten en
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Destacados de la NPMSC

Erle Cuando tenia trece afos, Erick pasé nueve dias en el hospital
por un dolor de cabeza y cuello y le diagnosticaron esclerosis

multiple un mes después, pero no ha dejado que eso lo
detenga. En sus propias palabras, tener esclerosis multiple no le ha impedido hacer
las cosas que quiere, pero le ha puesto algunas limitaciones a lo mucho que puede
hacer. Con los afios, ha aprendido a lidiar con esas limitaciones.

El afio pasado, Erick se gradud de la Universidad de Texas, en San Antonio, con una

licenciatura en ciberseguridad. Ultimamente, ha descubierto que su mayor reto es
encontrar trabajo durante una pandemia, algo con lo que muchos podemos
identificarnos.

Cuando estaba mas joven, Erick dedicé algo de tiempo a investigar su diagndstico en
Internet. Admite que probablemente no fue el mejor enfoque, ya que el Internet esta
lleno de cosas bastante negativas cuando se trata de la EM. Para él, encontrar los
recursos adecuados fue crucial para lograr la mentalidad correcta y recomienda el sitio web de la
Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple (National MS Society) como un lugar para que la gente se
conecte con la informacién adecuada.

Cuando se le pregunta qué les diria a otras personas que acaban de ser diagnosticadas, sugiere que se mantengan en contacto con su
neurélogo y no tengan miedo de pedir ayuda. Contar con profesionales que comprendan la mentalidad de un adolescente con EM es
fundamental. Encontrar un grupo de apoyo en el que pudiera compartir sus pensamientos y sentimientos fue otro gran paso para Erick en
su camino.

Erick desempefia un papel activo en la comunidad de la esclerosis multiple , especialmente con la NPMSC. Actualmente forma parte de
nuestro Comité Asesor Cientifico, un grupo de personas de diversos ambitos que ayudan a la red a cumplir sus objetivos y logros. Tamhién
es miembro de nuestra colaboracién para la participacion de los pacientes y sus familias, que se establecid como una forma en que las
personas contribuyeran y compartieran sus experiencias y opiniones sobre la investigacion de las enfermedades desmielinizantes.

Dawnia | msyoungsters@gmail.com | 424-888-4127
Jévenes con EM Follow @msyoungsters on Instagram! .

MS Youngsters (jovenes con EM) es un grupo de apoyo para jévenes (patrocinado por la
Sociedad Nacional de EM) y se fundd cuando la lider de grupo, Dawnia (diagnosticada a los

26 afios), decidié que ya era hora de que existiera un grupo como este. Ella queria un lugar
donde las generaciones mas jovenes pudieran sentirse vistas y aceptadas y con este grupo
ha conseguido todo eso y mas. Los del grupo la llaman “mama de la EM” y ella les ha ayuda- .
do a aprender que existe vida mas alld de un diagndstico de EM. Es moderadora de la =
reunion mensual en linea del grupo, asi como de un chat de grupo que permanece abierto -
entre sesiones. A continuacidn, destacamos algunos de los jévenes del grupo.

Jae es una estudante del 110 grado de Londres, Inglaterra. Disfruta cocinar, es una gran fan
de Marvel y en su tiempo libre le gusta trabajar en su podcast. Espera poder inspirer a los jovenes con
afecciones o a los que estan pasando por momentos dificiles. Recibié su diagnosticod el afio pasado, en
pleno apogeo de la pandemia de COVID. Recuerda que su diagndstico le dio miedo, pero se dio cuenta que el
grupo Jévenes con EM le brindaba una comunidad de personas que estaban pasando por lo mismo, y eso la
ha ayudado mucho. Admite que puedwe ser un poco timida al principio, pero tiene una personalidad alegre y le encanta relacionarse

con los demas , especialmente con sus amigos del grupo de apoyo.

Julissa es una ambiciosa estudiante de ultimo afio de secundaria de Califor-
nia. Acaba de terminar los exdmenes finales del semestre, que incluyen una
lista completa de clases de exdmenes avanzada y honores. Suefia con conver-
tirse en abogada penalista y ya ha puesto su mirada en convertirse algun dia
en la primera presidenta. Ademas de tomar clases de liderazgo, también esta
en algunos clubes como la Spanish Honor Society, Make a Wish, Friend in Me,
y Swing club. La diagnosticaron el pasado mes de mayo y muchos de sus sin-
tomas tardaron en aparecer. Cuando los sintomas aparecieron pensé para si
misma: "iOh, soy diferente!". Le encanta el grupo de Jévenes con EM vy re-
cuerda haber llegado a casa y decirle a su hermano: “Encontré a mi gente”.
Aunque lo intentan, nadie puede entender realmente lo que estd pasando
mejor que los que son como ella. No todos luchan en la misma medida, pero
todos entienden de donde viene. Dice que tener sclerosis multiple le ha erﬁe-
fado mucho sobre cuidarse a si misma y darse prioridad.




ACTUALIZACIONES DEL ESTUDIO

En curso: Estudio sobre la dieta y las
recaidas en la EM pediatrica

El studio sobre la dieta y las recaidas comenzé en marzo de 2018 y su
objetivo es comprender mejor el papel que desempefian la dieta y el
metabolismo en la cantidad de recaidas de la EM y la progresién de la
enfermedad.

El estudio completd recientemente su tercer afio de inscripcion vy tiene

previsto continuar las inscripciones hasta septiembre de 2022. 197

participantes que fueron diagnosticados con esclerosis

multiple pediatrica se han inscrito en el estudio desde su .

inicio. De estos, 107 han completado los cuestionarios de Seguimiento
seguimiento, en los cuales se les pide a los participantes completado |
que respondan a preguntas sobre la ingesta de alimentos y

vitaminas y la actividad fisica al momento de la inscripcién

y posteriormente a los 6 y 12 meses.

En curso: Opinion de la Familia del Paciente sobre la esclerosis multiple
pediatrica

En el estudio “Opinidn de la familia del paciente” a los participantes y sus familias se les preguntan sus perspectivas acerca de las
prioridades y métodos de investigacion de la EM pediatrica por medio de una encuesta electrénica. Dicha encuesta se desarrollé
llevando a cabo primero charlas en grupos de enfoque con los participantes en la investigacion y representantes de sus familias en
tres centros de la NPMSC. Los temas importantes en las charlas de los grupos de enfoque se convirtieron en preguntas de encuesta
para que mas participantes y familias pudieran contribuir.

La inscripcidon en la parte de la encuesta del estudio comenzd en el 2018y, desde ese momento, tenemos 71 adultos diagnostica-

dos con EM de inicio pediatrico, 28 adolescentes que viven actualmente con EM de inicio pediatrico y 26 padres de nifios que fue-

ron diagnosticados con inicio pedidtrico han completado la encuesta. En el 2020, dimos la bienvenida a dos centros adicionales

para hacer incripciones en el estudio, con lo que el nUmero total de centros de inscripciéon asciende a 8. Creemos que las personas

que viven con la enfermedad proporcionardn una visidn Unica sobre qué investigacion es importante para ellos y qué barreras exis-

ten para su participacion en la investigacion. Este conocimiento se utilizara para orientar mejor las prioridades y el disefio de la
investigacion.

AT Conclusion: Cognicion e influencia del neurodesar-
70N rollo (CANDI)

) En marzo de 2019, los participantes del estudio comenzaron a regresar a la clinica para com-
e pleter su visita de seguimiento a los 24 meses. Esta visita del estudio fue disefiada para re-
evaluar a los participantes utilzando las mismas medidas que se completaron 2 afios antes,
A\ con la esperanza de que dieran una idea sobre aquellos que viven con esclerosis multiple y
N sobre si la cognicidn difiere entre los nifios con EM y los adultos con EM y cdmo, y también,
7y como difiere entre los nifios con EM y los nifios sin EM.

El COVID-19 presentd algunos desafios tanto para los centros de inscripciéon como para los
participantes. Todos se vieron obligados a innovar, pero a pesar de la pandemia de COVID-
19, nos complace anunciar que actualmente temenos una tasa de seguimiento del 86%. Esto
e o significa que, de los 233 participantes inscritos al estudio, 201 completaron las pruebas de
A seguimiento a los 24 meses.

Nos gustaria agradecar a todos los que han participado en el estudio CANDI en los ultimos 4
afos y a todos los centros participantes por su duro trabajo. El period de seguimiento finalizara en marzo de 2022 y esperamos que
algunos de los participantes restantes completen las pruebas.

En curso: Proyectos patrocinados por la industria

Como uno de los Unicos registros de esclerosis multiple pediatrica del mundo, y sin duda el mas grande, nuestra red a veces se aso-

cia con patrocinadores de la industria para lograr diferentes objetivos de investigacion. En uno de estos proyectos, se estan anali-
zando datos recopilados en las consultas clinicas de doce centros para comparar aspectos como edad, tasas de recaida y diferentes
tratamientos utilizados. También estamos desarrollando el protocolo para un nuevo estudio que examinara mas detenidamente
los datos del registro para determinar la seguridad y eficacia de ciertos tratamientos para la EM.




NUESTROS ULTIMOS DESCUBRIMIENTOS

Opiniones de los
participantes y los padres
sobre la investigacion

Resumen del manuscrito

Esta importante evaluacion analizé las perspectivas de la
EM pediatrica de los participantes en la investigacion y sus
padres. Tanto los participantes como los padres
apreciaron el valor de investigacién. Los participantes
estaban contentos de contribuir al conocimiento de la EM,
pero estaban mas preocupados por los problemas con los
nuevos medicamentos, mientras que los padres estaban
preocupados por las vias de administracion de los
medicamentos y evitar las molestias. Se obtuvo
informacién excelente que facilitard la realizacion de
investigaciones actuales y futuras sobre la EM pediatrica.
La participacion de la familia es un componente esencial
del proceso de investigacion.

Manuscrito completo: Mandel, Leslie A et al. “Family

Perspectives on Clinical Research for Pediatric Multiple
Sclerosis: Enhancing Equity.” Journal of Patient Experience
vol. 8 23743735211039319. 15 Sep. 2021

Microbiomas intestinales

Resumen del manuscrito

Nuestros intestinos albergan muchos individuos, familias y redes de microbios,
designados colectivamente como el microbioma intestinal. En estas investigaciones, la
identificacion molecular de estos componentes del microbioma revelé microbios
prominentes y redes microbianas (grupos de microbios asociados) que se asocian con
una mayor actividad de la enfermedad en la esclerosis multiple pediatrica. Estudios
avanzados de los genes microbianos (metagendmica) revelan posibles vias bioquimicas
especificas que pueden desempefiar un papel en la creciente actividad de la EM en los
nifos.

Manuscrito completo: Horton, Mary K et al. “Gut microbiome is associated with
multiple sclerosis activity in children.” Annals of clinical and translational neurology vol.
8,9 (2021): 1867-1883. d0i:10.1002/acn3.51441

VISITE NUESTRO
SITIO WEB

Los genes de la Vitamina D ifluyen en las PARA VER MAS DE
recaidas de la EM en los nifios NUESTRAS ULTIMAS
Resumen del manuscrito PUBLICACIONES!

En este estudio se desarrollé una puntuacién de riesgo genético de la vitamina D
(vitDGRS) a partir de variaciones en cuatro genes que se sabe que estan asociados a los
niveles de vitamina D en sangre. La puntuacion de riesgo se correlaciond con niveles
mas bajos de vitamina D y un mayor probabilidad de recaida. Es probable que la
puntuacién de riesgo y los niveles de vitamina D resulten utiles para evaluar y controlar
a los pacientes pediatricos con esclerosis multiple para facilitar el tratamiento de la
enfermedad.

Graves, Jennifer S et al. “Vitamin D genes influence MS relapses in children.” Multiple WWW.USNPMSC.ORG
sclerosis (Houndmills, Basingstoke, England) vol. 26,8 (2020): 894-901.
doi:10.1177/1352458519845842




¢ Quiénes somos?
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El NPMSC se compone de diez centros clinicos y un centro de coordinacién y

analisis de datos. Varios centros afiliados participan en estudios y actividades FOTO DE ARRI BA

individuales del NPMSC y se les anima a presenter propuestas de investiga- ) o L

cién y a participar de otras maneras. Investigadores principals del Comité Directivo
del NPMSC (dos filas superiores): Jayne Ness

Cada centro clinico cuenta con un investigador principal y un coordinador de (ALAB), Yolanda Wheeler (ALAB), Mark Gor-

investigacion. Los centros clinicos inscriben a los sujetos en los estudios de la man (BOST), Leslie Benson (BOST), Mary Rensel

red y garantizan el cumplimiento de las normativas, el cumplimiento del pro- (CLEV), Gary Hsich (CLEV), Aaron Abrams

tocolo y la calidad de los datos. Los investigadores principals y los coinves- (CLEV), Teri Schreiner (DECH), Moses Rodriguez

tigadores de los centros clinicos forman parte del comité directivo de la red (MAYO), Jan-Mendelt Tillema (MAYO), Tanuja

y son lideres en el campo de las enfermedades desmielinizantes de apari- Chitnis (MGHB), Lauren Krupp (NYUM), Leigh

cién temprana. Charvet (NYUM), Tim Lotze (TCBC), Nikita

El Centro de Coordinacién y Anélisis de Datos (DCAC) tiene su sede en la Uni- Shukla (TCBC), Emmanuelle Waubant (UCSF),

versidad de Utah. EI DCAC aporta su experiencia en el disefio de estudios y Soe Mar (WASH), Manu Goyal (WASH), Charlie

en los repositorios centrales para los datos de cada uno de los estudios de la Casper (DCAC), John Rose (DCAC)

Red. EI DCAC también trabaja con cada uno de los Centros Clinicos para im-

plantar normas en toda la Red para la recopilacién y el analisis de datos con Equipo DCAC (Fila inferior): Brad Barney,

el fin de garantizar la uniformidad y la calidad de los datos y supervisar la Melissa Bolton, Brittany Brown, Liz Rodriguez,

seguridad y el progreso oportuno de los estudios de investigacién. Michael Waltz, Rachel Codden, Skyler Peter-
son, Regan Jackson, Thomas May, Shelly
Roalstad

PROGRAMA PEDIATRICO ECHO

El programa internacional ECHO para la EM pediatrica es un nuevo y emocio-
nante programa que ofrece la Sociedad Nacional de EM en colaboracién con el
Grupo Internacional de Estudio de la EM Pediatrica. Este programa ECHO para la

: ) o o . o ®
EM aumentara el contenido de los conocimientos basicos sobre el diagndstico y E( H O
el tratamiento de la EM pediatrica y las enfermedades desmielinizantes rela-

cionadas. Médicos de 20 paises se reunirdn tres veces en 2022 para recibir for-

Project

macion médica continua utilizando el modelo de practica guiada del Proyecto

ECHO® para reducer las disparidades en la atencién médica y mejorar los resul- National
tados de los pacientes. Un grupo de expertos mundiales compartird las mejores Multiple Sclerosis
®

2,9 q 5 5 2. g Societ;
practicas y las pruebas basadas en soluciones para los dilemas de diagndstico y y

tratamiento. Los participantes hablaran sobre casos practicos y, en ultima ins-
tancia, los nifios y adolescents de todo el mundo se beneficiaran de esta innova-
dora activadad para la educacién de los médicos .
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