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La Red de Centros de Esclerosis Multiple Pediatrica
es una red de investigacion con base en EE. UU. con
colaboraciones que conectan a investigadores de
todo el mundo. Trabajamos arduamente para aprender
mas sobre la EM de inicio pediatrico y la mejor manera
de tratarla, con el objetivo final de descubrir vias que
conduzcan a curas.

A medida que celebramos los avances en la
investigacion sobre la EM, nos entusiasma el
futuro y los descubrimientos que traeran nueva
esperanza. En esta edicion, explore estudios
innovadores gue buscan mejorar los resultados
para los pacientes pediatricos con EM e
inspirese con las historias de personas que
estan forjando su futuro con resiliencia. Junto
alos pacientes, cuidadores e investigadores
continuamos ampliando los limites de o posible,
construyendo un futuro brillante para la EM
pediatrica.




Modelando
un futuro

esperanzador.

Conozca a Nicole Pedra, una mujer vibrante
de 36 anos de los suburbios de Boston, cuya
pasion por la vida brilla a través de suamor
por las noches de juegos, el baile y la pintura.
A pesar de enfrentar desafios con la EM des-
de lainfancia, Nicole comparte abiertamente
su trayectoria parainspirar a otros.

Diagnosticada con Esclerosis Multiple (EM) a la temprana edad de 10
afnos, su camino ha estado marcado por la resiliencia. El inicio de su
EM trajo consigo una serie de desafios, incluyendo pardlisis de Bell,

. paralisis transversa, neuritis éptica y vértigo. A pesar del traumay un
- diagndstico inicial erroneo (ADEM), el espiritu de Nicole permanecio

. intacto. La fortaleza y el apoyo de su madre fueron fundamentales
para navegar el sistema de salud, un privilegio que Nicole reconoce
que no todos tienen.

. Sorprendentemente, Nicole mantuvo su diagnostico en secreto duran-
te 20 anos, una decision influenciada por el estigma y el miedo a ser

. incomprendida. Hoy, es una voz influyente en la comunidad de la EM,
utilizando las redes sociales para compartir su viaje y conectar con
otros. Su suefo para los proximos cinco afos incluye dar una charla
TED, con el objetivo de inspirar y educar a otros sobre la EM, especial-
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mente la Esclerosis Multiple de Inicio Pediatrico (EMIP), con la que ha
vivido por mas de dos décadas.

En sus propias palabras, “mantenerse positivo es cuestion de gratitud
y esperanza”. A pesar de que le dijeron que podria estar en una silla
de ruedas para cuando tuviera 16 anos, Nicole ha modelado e incluso
desfilado en una pasarela. Su historia es un testimonio del poder de la
esperanza y la perseverancia. Enfatiza que la EM, aunque a menudo
invisible, no debe limitar los suenos y las posibilidades de una persona.

El sistema de apoyo de Nicole incluye un grupo de amigas cercanas
que también tienen EM. Se llaman a si mismas las “Myelin Mavens”
(expertas en mielina), un nombre que simboliza su viaje compartido y
comprension mutua. Para Nicole, la comunidad y la comunicacion abi-
erta son esenciales, y anima a otros a hablar sobre sus experiencias y
encontrar apoyo. Sus metas son claras: crear un impacto positivo en la
comunidad pediatrica de la EM e inspirar a los nifios con EM a seguir
Sus suenos.

A través de su activismo, Nicole Pedra no solo esta creando con-
ciencia sobre la EM, sino que también iluminando las posibilidades y
la esperanza que existen para quienes viven con la enfermedad. Su
historia es una de valentia, creatividad y una creencia inquebrantable
en el poder de la esperanza.
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LaRedde Centrosde
Esclerosis Multiple
Pediatricade EE.UU.

(NPMSC)

Pasado. Presente. Futuro.

La investigacion de la red sobre la EM pediatrica y

enfermedades relacionadas abarca areas clave como
quiénes se ven afectados, qué factores aumentan el riesgo, coOmo
ocurren las recaidas, como se utilizan los tratamientos y de qué
manera estas afecciones afectan el pensamiento y la vida diaria.

Este trabajo resalta la importancia del diagnostico temprano, la

atencion proactiva y la investigacion continua para comprender y manejar

mejor la EM pediatrica y sus afecciones
relacionadas. La red ha obtenido 16
importantes subvenciones de fuentes
federales, fundaciones y la industria
farmaceéutica; ha establecido un registro
conmas de 3,000 participantes; y

ha identificado factores de riesgo

como la deficiencia de vitamina D, la
contaminacion del aire y el tabaguismo.
Con mas de 67 articulos publicados y la
participacion de 12 centros de laredy 8
centros afiliados, la red brinda un apoyo
fundamental y recursos educativos para
las personas con EM pediatrica.

)
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“LaNPMSC siguerealizando
importantes contribuciones en areas
clave parala esclerosis multiple de

Mirando hacia el futuro

inicio pediatricoyla

esclerosis multiple en

2006

LLa Sociedad Nacional de
EM establece seis centros
clinicos de excelencia, dando
inicio a la Red de Centros de
Esclerosis Multiple Pediatrica
de EE. UU. (NPMSC, por sus
siglas eninglés).

general.”
Dr. John Rose, Universidad
de Utah .

2006 -
2009

Los centros comienzan
arecopilar datos, realizar
actividades de difusion -
y lanzar proyectos y
subvenciones a nivel
individual.

LLa red mantiene su compromiso de realizar investigacion
de impacto vy alinear los futuros estudios para mejorar los
resultados en personas con EM. Las proximas areas de

investigacion incluyen:

Estudiar las diferencias entre hombres y mujeres en la EM
pediatrica.

Identificar factores que favorecen la resiliencia 'y la
recuperacion tras las recaidas.

Evaluar la seguridad a largo plazo de los nuevos
medicamentos para la esclerosis multiple pediatrica.

Desarrollar tratamientos y vacunas para prevenir la EM
pediatrica.

2010 2011

El Centro de Coordinacion Seinicia la inscripcion
y Anélisis de Datos (DCAC) de participantes en el
de la Universidad de Utah registro PeMSDD y el
es seleccionado para estudio de Ambiente y
desarrollar un nuevo registro Genes RO1. '

consolidando la informacion
de los seis centros.

2012 -
Presente

Lared NPMSC se ha
expandido a 12 centros
y continda recibiendo
subvenciones para la
investigacion sobre la EM
pediatrica.
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Encontrando
esperanzay
proposito.

Escuchaatucuerpo,
conoce tuslimitesy
pide ayuda cuandola

} hecesites”

Hoy en dia, May Ling es una artista reconocida con titulos en bellas

May Llng KOpeCky’ de 29 ~ artes, cuya obra es celebrada a nivel nacional por retratar las
anos y originaria de Plymouth, realidades de vivir con EM. Ha sido honrada en varias exposiciones
. . . y publicaciones y, en 2021, obtuvo el segundo lugar en el Concurso
MlnneSOta’ fue dlagnOStlcada con - de Artistas Jovenes Emergentes VSA del Kennedy Center. A través
EM alos 15 ainos. Ahora, como de su arte, May Ling comparte los aspectos fisicos y emocionales

artista, defensora y educadora, de.vivir con EM, ayudando. a educar.al publico y a brindar consuelo a
. ] i quienes transitan por el mismo camino.
utiliza su experiencia para generar

conciencia sobre la enfermedad e

Pensando en el futuro, espera que la investigacion conduzca a
tratamientos que no solo controlen la EM, sino que también la curen

INspirar esperanzaen los jovenes ~ oreviertan el dafio que causa. “Todavia puedes vivir tu vida”, alienta
que enfrentan desafl'os similares. | a quienes han sido diagnosticados reC|e'nt<.emente.. Su consejo es
claro: escucha a tu cuerpo, conoce tus limites y pide ayuda cuando la
necesites.
Ling experimento sus primeros sintomas a los 13 afos
- con una sensacion inusual de hormigueo en el cuello A través de su arte, May Ling genera conciencia sobre la EM, aboga
.y la espalda, conocida como signo de Lhermitte. A los - por la accesibilidad y ayuda a que otras personas con la enfermedad
15, sufri6 convulsiones involuntarias que llevaron a su se sientan comprendidas. Su historia nos recuerda que el futuro
diagnostico. Su trayectoria fue, en ocasiones, solitaria, ofrece esperanza para quienes viven con EM.

ya que pocas personas comprendian la enfermedad

o creian que alguien tan joven pudiera verse afectado.

“Me sentia sola”, recuerda. “La gente decia que ‘me veia
- bien’ o0 que era ‘demasiado joven para estar enferma’”

(11 E
A pesar de los desafios, su historia demuestra que la ncontrar una
esclerosis multiple no tiene por qué definir ni limitar -d d h -d
una vida. En la escuela secundaria, la universidad y la Comunl a a SI 0
maestria, aprendié a abogar por si misma, a escuchar

) ) ,,
Su cuerpo, reconocer sus limites y apoyarse en su de gran aVUda

- comunidad. “Encontrar una comunidad ha sido de
gran ayuda”, afirma, enfatizando la importancia de
conectarse con personas que entienden la enfermedad.
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Base de datos de la EM pediatrica 'y
otras enfermedades desmielinizantes:
un esfuerzo colectivo hacia un futuro
mas brillante

} La Base de datos de EM pediatrica y otras
enfermedades desmielinizantes esta marcando

la diferencia en la vida de jovenes diagnosticados
con EM y afecciones similares. Creado para recopilar
informacion clave sobre pacientes con signos

tempranos de estas enfermedades, este proyecto
ayuda a cientificos y médicos a comprender como
la EM y otras enfermedades desmielinizantes

| l | Y 4

afectan especificamente a los jévenes. La base de
datos incluye detalles sobre la edad, antecedentes,
historial de salud y manejo de la enfermedad de cada
paciente. Al rastrear estos factores, los investigadores
pueden identificar patrones, analizar la progresion

de la enfermedad y explorar formas de mejorar los
tratamientos.

En NPMSC, nuestro objetivo es Durante la tltima década, mas de 3,000 jovenes de
descubrir Ias causas, mejorar tgdo gl pais se han unid(.)'a estg base de datos. Cada .

) _ historia aporta informacion valiosa que ayuda a los Cada joven que se une a la base de datos
los tratamientos Yy mejorar los investigadores a generar nuevas ideas y disefar nos acerca mas a estos objetivos. Para
resultados para |a =V pediétrica. ensayos clinicos que podrian conducir a mejores quienes participan, es una manera poderosa

. . tratamientos y, algun dia, a una cura. Gracias a estos de marcar la diferencia, tanto para si mismos
Nos entusiasma com partlr datos colectivos, la red ya ha producido numerosos como para otros que comparten su camino.
actualizaciones SObI’G nuestros estudios, resimenes y articulos para revistas y

. . : . conferencias nacionales, garantizando que los Al contribuir, los pacientes y sus familias
estudios ypu blicaciones recientes. hallazgos mas recientes lleguen a médicos y cientificos agregan otro capitulo a una historia en
de todo el mundo. crecimiento: una historia de resiliencia,
esperanza y un compromiso compartido con
La base de datos también respalda la iniciativa la busqueda de curas. Si usted o alguien que
Pathways to Cures de la Sociedad Nacional de conoce desea participar en esta importante
Esclerosis Multiple, enfocada en tres objetivos investigacion, consulte con su médico
principales: sobre la posibilidad de unirse al estudio.
Cada experiencia cuenta, y juntos estamos
« DETENER: detener la progresion de la EM y otras construyendo un futuro donde la EM ya no
enfermedades desmielinizantes. sea un obstaculo para los sueios de los
« RESTAURAR: desarrollar tratamientos para jovenes.

recuperar habilidades perdidas y ayudar a los
jovenes a recuperar lo que la EM pudo haberles
arrebatado. Lea mas sobre la iniciativa

«  PONER FIN: Eliminar estas enfermedades para Pathways to Cures de la Sociedad
siempre, para que las futuras generaciones no Nacional de Esclerosis Multiple.
tengan que enfrentar los desafios de la EM.
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Investigacionen
Curso.

Efectos de Avonex/Plegridy

El interferén beta-1a intramuscular (Avonex®) y el peginterferon beta-1a
(Plegridy®) han demostrado ser eficaces como terapias modificadoras de la
enfermedad (TME) en adultos con formas recurrentes de EM. Sin embargo,
se han realizado muy pocos estudios sobre el impacto de estas terapias

en pacientes pediatricos con EM. El objetivo de este estudio fue analizar el
tiempo transcurrido entre tratamientos y recaidas en pacientes que usaron
Avonex o Plegridy antes de los 18 anos como TME. Se llevo a cabo un analisis
retrospectivo de los datos del registro de pacientes inscritos en la Base de
datos de EM pediatrica y enfermedades desmielinizantes (PeMSDD). Se
concluyo que las estimaciones de pacientes libres de recaidas fueron de casi
un 70% para ambos tratamientos durante el primer ano; lo cual es consistente
con los resultados clinicos previamente reportados en adultos. Actualmente,
se esta trabajando en la publicacion de un manuscrito basado en este estudio
y sus hallazgos.

Edad biologica en la poblacion pediatrica con EM

Gracias al uso de muestras y datos de participantes pediatricos, pudimos
examinar la edad biologica para investigar si la patologia de la EM podria estar
relacionada con el envejecimiento prematuro. Para este estudio, se emplearan
multiples biomarcadores en una gran cohorte de pacientes con EM de inicio
pediatrico y controles sanos de edad similar. El analisis final y la

publicacion del manuscrito estan en proceso.

MOGAD

MOGAD es una enfermedad autoinmune poco frecuente que
puede causar inflamacion y dafo en el sistema nervioso
central. Este estudio tiene como principales

objetivos analizar los factores predictivos

de recaida en pacientes pediatricos con

MOGAD, los patrones de tratamiento y

los efectos cognitivos y psicosociales

a corto y largo plazo. Se utilizaran

datos extraidos de pacientes

inscritos en la base de datos

PeMSDD.
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Cuando los pacientes pediatricos se
convierten en adultos

El Dr. Aaron Abrams, de la Clinica Cleveland, lidera un grupo de trabajo sobre
transiciones para mejorar la transicion de los pacientes de la atencion pediatri-

ca a la atencion enfocada en adultos. Hasta el momento, hemos identificado

una gran variabilidad en las practicas de transicion, incluyendo la edad en la

que los pacientes suelen ser transferidos, el momento y la manera en que las

familias se preparan para este proceso. Actualmente, estamos investigando si los

pacientes enfrentan un mayor riesgo de interrupcion en su atencion médica al cum-

plir 18 anos, con el objetivo de identificar factores de riesgo y prevenir este problema.

La meta final es establecer directrices de buenas practicas que los profesionales médicos puedan usar
en todas partes para mejorar la atencion de sus pacientes.

Alimentacion y recaidas

“Nuestro estudio resalta que una
alimentacion saludable también
puede ayudar a prevenirrecaidas en

pacientescon EM.”
Dra. Emmanuelle Waubant

Los pacientes y las familias suelen preguntar sobre
recomendaciones alimenticias al ser diagnostica-
dos con EM, preocupados de que ciertos alimentos
puedan agravar la enfermedad. Sin embargo, hay
pocos estudios al respecto, especialmente en nifios
con EM, y abordar esta pregunta es un desafio.

Nuestra red liderd un estudio a gran escala sobre la
alimentacion en la EM pediatrica para investigar si
existia una relacion entre ella y el riesgo de recaidas
o nuevas lesiones en la resonancia magnética. Esta
labor fue respaldada por una subvencion de la Socie-
dad Nacional de EM.

Recolectamos informacion sobre la alimentacion
mediante un cuestionario estandarizado en 353
ninos con EM, poco después del inicio de la
enfermedad, y les dimos seguimiento en
nuestras clinicas durante un promedio de
cuatro anos.

Los hallazgos mostraron que los nifos que
consumian un 50% mas de lacteos de lo
recomendado y aquellos con una mayor
ingesta de grasas saturadas tenian un mayor
riesgo de recaida o nuevas lesiones en la

resonancia
magnética.
Por el con-
trario, quienes
consumian
mas frutas,
verduras y
fibra tenian

un menor
riesgo de recaida. Ademas, utilizamos el indice de Ali-
mentacion Saludable, un indicador global que clasifica
los alimentos segun su impacto en la salud. Descu-
brimos que los nifios con una puntuacion mas alta en
este indice tenian muchas menos probabilidades de
sufrir recaidas.

En resumen, este trabajo respalda la posible influen-
cia de la dieta en el riesgo de recaida, pero no esta-
blece una relacion causal entre los diversos alimen-
tos y el curso de la EM. No obstante, los alimentos
asociados con un mayor riesgo de recaida en nuestro
estudio son aquellos que el Colegio Americano de
Pediatria recomienda limitar para optimizar la salud en
general.
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Publicaciones yresumenes
recientes delaNPMSC.

Resultados prometedores en jovenes con EM bajo

tratamientos mas recientes

Caracteristicas demoagralficas y evolucion clinica de pacientes con esclerosis mdltiple de inicio pediatrico
bajo nuevos tratamientos modificadores de la enfermedad

Nos entusiasma compartir los resultados de un
estudio reciente publicado en Pediatric Neurology
que analiza el impacto de los nuevos tratamientos
modificadores de la enfermedad (TME) en la escle-
rosis multiple de inicio pediatrico (EMIP). Realizado
a través de la Red de Centros de EM Pediatrica de
EE. UU. (NPMS), nuestro estudio siguid a casi 500
jovenes que comenzaron tratamiento antes de los
18 anos con medicamentos como dimetilfumarato,
fingolimod, natalizumab, rituximab y ocrelizumab.
Aunque estos medicamentos se utilizan con fre-
cuencia en adultos con EM, hasta ahora se disponia
de poca informacién sobre su eficacia en pacientes
mas jovenes.

Nuestros hallazgos iniciales son muy alentadores.
Durante el primer afno de tratamiento, estos nuevos
TME redujeron significativamente tanto las tasas
de recaida como la aparicion de nuevas lesiones
activas en las resonancias magnéticas cerebrales.
Muchos pacientes lograron “NEDA” (sin

evidencia de actividad de la enfermedad) durante

Ny~
=
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su tratamiento, lo que significa que no experimen-
taron sintomas nuevos ni sefales de actividad de la
enfermedad en sus resonancias durante meses. En
especifico, observamos que entre el 66 % y el 84 %
de los pacientes no mostraron actividad de la enfer-
medad tras un ano de tratamiento.

Aunque nuestro estudio abarcd solo un periodo
corto de tratamiento, estas mejoras iniciales sugie-
ren que estos nuevos TME podrian desempenar un
papel fundamental en la reduccion de recaidas y el
manejo efectivo de la enfermedad en jovenes con
EM. Esperamos que estos resultados sirvan como
una valiosa referencia para futuras investigaciones,
con el objetivo final de mejorar los resultados a largo
plazo de los jovenes con EM y sus familias.

« Shukla, N.M., et al. (2023). Demographic Fea-
tures and Clinical Course of Patients With
Pediatric-Onset Multiple Sclerosis on Newer
Disease-Modifying Treatments. Pediatric Neu-
rology, 145, 125-131. https://doi.org/10.1016/].
pediatrneurol.2023.04.020

Nuevas perspectivas sobre fingolimod y ocrelizumab enla

EM de inicio pediatrico

Resultados clinicos y de resonancia magnetica en pacientes con EM de inicio pediatrico tratados con

fingolimod y ocrelizumab

Nuestro equipo en la Red de Centros de EM
Pediatrica de EE. UU. ha investigado recientemente
el impacto de los medicamentos fingolimod y ocre-
lizumab en jovenes con esclerosis multiple de inicio
pediatrico (EMIP). Se incluyeron casi 140 pacientes
de 12 centros que comenzaron estos tratamientos
antes de cumplir los 18 afnos. Nuestro objetivo fue
evaluar como estas terapias afectan las recaidas y
los cambios cerebrales observados en resonancias
magnéticas, indicadores clave de la progresion de la
EM.

Antes de iniciar el tratamiento, los pacientes con
EMIP presentaban recaidas frecuentes y nuevas
lesiones cerebrales, lo que indicaba actividad conti-
nua de la enfermedad. Sin embargo, tras comenzar
el tratamiento con fingolimod u ocrelizumab, se
observo una reduccion notable tanto en las recaidas
como en la formacion de nuevas lesiones. En los
pacientes tratados con fingolimod, la tasa anual-
izada de recaidas se redujo de 0.43 a 0.12. Aquel-
los tratados con ocrelizumab experimentaron una

Consulte todos los manuscritos
de investigacion publicados por
la NPMSC.

reduccion aun mayor, pasando de 0.64 a 0.09, con
una desaparicion casi completa de la actividad de
nuevas lesiones.

Estos resultados destacan el potencial de fingoli-
mod y ocrelizumab para reducir las recaidas y limitar
nuevo dano cerebral en ninos y adolescentes con
EM. Este conocimiento es invaluable, ya que guia

los ensayos clinicos en curso y moldea las futuras
estrategias de tratamiento, con el objetivo final de
mejorar los resultados para los jévenes con esclero-
sis multiple y brindar a sus familias la esperanza de
una afeccion mejor controlada

« Nasr, Z., Casper, T.C., Waltz, M., et al. (2024).
Clinical and magnetic resonance imaging out-
comes in pediatric-onset MS patients on fin-
golimod and ocrelizumab. Multiple Sclerosis
and Related Disorders, 87, 105647. https://doi.
org/10.1016/j.msard.2024.105647
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