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La mascota de TSF es un unicornio,
en honor a un paciente pediátrico con

NMOSD que falleció en 2019.

Ilustrado por Maya Alballa

The Sumaira Foundation (TSF) es una
organización global sin ánimo de lucro dedicada a

concientizar sobre NMOSD, MOGAD y otras
enfermedades neuroinmunes raras, a construir

comunidades de apoyo para pacientes y sus
cuidadores, a apoyar la investigación y a defender

a los pacientes.

En TSF, nos enorgullecemos de estar liderados por
pacientes, impulsados por ellos, basados en

ciencia y ser independientes de cualquier terapia.

Concientización Comunidad Investigación Defensa

En agosto de 2014, a Sumaira le diagnosticaron
neuromielitis óptica seronegativa (NMO) tras una
repentina pérdida grave de visión y
debilidad/entumecimiento. Menos de dos meses
después, mientras aún estaba hospitalizada, fundó
The Sumaira Foundation (TSF).

Tras obtener su título en la Universidad de Boston,
Sumaira comenzó su carrera en el sector de la salud,
centrándose en marketing, planificación estratégica
y desarrollo empresarial. Trabajó durante años en el
Hospital Brigham, en el Hospital de Mujeres y en el
Hospital General de Massachusetts (Mass General
Brigham), donde cultivó alianzas globales para
mejorar el rendimiento empresarial, optimizar la
atención médica y promover la educación médica
tanto en Estados Unidos como en el extranjero.

Su propio diagnóstico reveló deficiencias críticas en
la educación del paciente, la participación
comunitaria y la defensa de sus derechos. Esto la
inspiró a tomar la iniciativa y brindar a pacientes y
cuidadores el conocimiento, las herramientas y el
apoyo necesarios para convertirse en defensores
empoderados de su salud. Su trabajo está impulsado
por un compromiso profundo e inquebrantable con
la equidad en la salud.

Sumaira es bailarina de Kathak con formación clásica
y fue coronada como la primera Miss Bangladesh-
USA en 2015. Habla bengalí e hindi fluido.

Sumaira actualmente se desempeña como Directora
Ejecutiva de The Sumaira Foundation.

CONOCE A SUMAIRA
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¿QUÉ ES NMOSD?
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Los pacientes con enfermedades raras se
benefician enormemente de contar con un
equipo de atención multidisciplinario. En el
caso del NMOSD, estas especialidades pueden
incluir medicina de rehabilitación, urología,
terapia ocupacional, oftalmología,
planificación familiar, endocrinología,
psicología y gastroenterología.

El trastorno del espectro de la neuromielitis
óptica (NMOSD) es una enfermedad
neuroinmune poco común en la que el
sistema inmunitario ataca las células del
sistema nervioso central (SNC),
confundiéndolas con invasores externos. 

SÍNTOMAS COMUNES: SÍNTOMAS COMUNES:

Disfunción de la vejiga /

intestinos

Visión borrosa o doble

Niebla mental

Fatiga crónica

Dificultad para distinguir los

colores

Tos

Mareos

Intolerancia al calor

Hipo

Entumecimiento y

hormigueo

Parálisis

Dificultad en el equilibrio

Dificultad para hablar

Espasticidad

Pérdida de visión

Vómitos

Debilidad
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Hoy en día, este trastorno se conoce como
enfermedad de Devic o trastorno del
espectro de la neuromielitis óptica (NMOSD). 1

En 1894, el neurólogo
francés Dr. Eugène
Devic y su alumno
Fernand Gault
describieron una rara
afección nerviosa que
afectaba la médula
espinal y los nervios
ópticos, similar a la
esclerosis múltiple.

Dr. Eugène Devic
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MANAGING NMOSD

Si bien los resultados de los estudios varían, entre el
70% y el 90% de los pacientes con NMOSD son
AQP4+, lo que significa que aproximadamente
entre el 10% y el 30% son AQP4-.4,5

10% - 30% AQP4-

70% - 90% AQP4+

Pacientes con NMOSD
Diagnóstico de AQP4- vs. APQ4+ (%)

Aviso Legal:
Si bien este folleto proporciona información y recursos

útiles para la NMOSD, no sustituye la atención médica y
debe consultar a su médico si tiene alguna inquietud

sobre su salud.

Anticuerpos para NMOSD

Acuaporina-4 positiva (AQP4+) Más
de la mitad de los pacientes con
NMOSD son AQP4 positivos. Lo que
significa que algunos pacientes no
presentan anticuerpos contra AQP4
en los análisis de sangre: estos
pacientes son acuaporina-4
negativos (AQP4-). Algunos
pacientes con AQP4- pueden incluso
presentar anticuerpos contra MOG.

Seronegatividad significa la ausencia
de anticuerpos contra AQP4, contra
MOG o ambos. Esto se denomina
doble seronegatividad.
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TRATAMIENTO PARA
NMOSD

sumairafoundation.org/awareness/therapies-chart 

Soliris®
(infusión)6

Enspryng®
(infusión subcutánea)8

 Uplizna®
(infusión)7

ULTOMIRIS®
(infusión)9

Se recomienda a los pacientes con NMOSD
que reciban terapias preventivas a largo
plazo. Las siguientes terapias aprobadas por
la FDA para adultos con AQP4+ suprimen el
sistema inmunitario para prevenir futuras
recaídas o ataques a lo largo de la vida del
paciente. Sin embargo, aún se desconoce su
seguridad o eficacia en niños.

Consulte la Tabla de Terapias para NMOSD
de TSF para obtener más información sobre

sus opciones de tratamiento:

Se sospecha que los ataques agudos duran 24
horas o más. Los tratamientos agudos consisten
en cuidados intensivos a corto plazo para
controlar un ataque de inmediato. Estos incluyen:

sumairafoundation.org/financial-support

Si necesita ayuda para gestionar su
atención, visite este enlace:

Además de las terapias mencionadas, algunos
pacientes también pueden recibir
inmunoglobulina intravenosa (IgIV), un
tratamiento de infusión que trata los trastornos
de inmunodeficiencia. La inmunoglobulina es un
conjunto de anticuerpos del sistema inmunitario
provenientes de donantes.

Esteroides
(también conocidos como metilprednisolona o
IVSM, que significa solumedrol intravenoso) se
administran mediante infusión para disminuir
la inflamación.11

Intercambio de plasma  
(también conocido como PLEX o
plasmaféresis) elimina los anticuerpos
extrayendo el plasma enfermo de la sangre por
vía intravenosa y se intercambia con plasma
sano.12

https://www.sumairafoundation.org/awareness/therapies-chart/
https://www.sumairafoundation.org/awareness/therapies-chart/
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¿QUÉ ES MOGAD?

La enfermedad asociada a anticuerpos contra la
glucoproteína de los oligodendrocitos de
mielina (MOGAD) es una enfermedad
neuroinmune poco frecuente en la que los
anticuerpos MOG atacan incorrectamente a la
proteína MOG, que se encuentra en la superficie
de las vainas de mielina del sistema nervioso
central. 

Las vainas de mielina son una capa grasa que
envuelve las células nerviosas, protegiéndolas y
permitiendo que los impulsos eléctricos viajen
rápidamente. 

El diagnóstico se realiza cuando se detectan
anticuerpos MOG mediante un análisis de sangre,
lo cual se confirma observando las vainas de
mielina dañadas alrededor de las células
nerviosas.13

Un estudio estimó que la incidencia de
MOGAD en niños es aproximadamente tres
veces mayor que en adultos.18,19

MOGAD es tres veces más común en niños
Incidencia de MOGAD (%)

Adultos Niños

0 10 20 30 40 50 60 70

Los pacientes con enfermedades raras se
benefician enormemente de contar con un
equipo de atención multidisciplinario. En el
caso de MOGAD, estas especialidades
pueden incluir medicina de rehabilitación,
urología, terapia ocupacional, oftalmología,
planificación familiar, endocrinología,
psicología y gastroenterología.

Aviso legal:
Si bien este folleto proporciona información y recursos
útiles para MOGAD, no sustituye la atención médica y
debe consultar a su médico ante cualquier inquietud.

Disfunción de la

vejiga/intestino

Defecto de la visión del color

Dolor ocular

Dolor de cabeza

Hipo

Entumecimiento y

hormigueo

Parálisis

Paraparesia

Espasticidad

Debilidad

Pérdida de la visión

Vómitos

SÍNTOMAS COMUNES:



Si bien la FDA aún no ha aprobado un
tratamiento para la MOGAD, otros
tratamientos pueden ser útiles.

Si bien siempre hay una prueba inicial
positiva de anticuerpos MOG tanto para
la MOGAD monofásica como para la
recidivante, la positividad de la MOGAD
recidivante puede fluctuar con el tiempo
(mientras que las pruebas de
anticuerpos de los pacientes
monofásicos se vuelven negativas).15,16

TOMA NOTA:
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TRATAMIENTO PARA
MOGAD

Pase a la página siguiente para descubrir los
ensayos clínicos en curso y cómo puede participar

en el avance de la investigación sobre la
enfermedad por anticuerpos MOG.

Anticuerpo MOG

El anticuerpo MOG (MOG-IgG) es un biomarcador
en sangre, ya que puede ayudar a diagnosticar a
una persona con MOGAD si se detecta.2

Según los Criterios Propuestos por el Panel
Internacional MOGAD de 2023, los pacientes
deben dar positivo en la prueba de anticuerpos
MOG para obtener un diagnóstico oficial.14

Un título de anticuerpos es una prueba de
laboratorio que mide la cantidad de anticuerpos
en una muestra de sangre. Los niveles de títulos
de anticuerpos MOG suelen ser más altos durante
una recaída que durante la remisión; sin embargo,
los pacientes pueden experimentar recaídas con
títulos estables o con una disminución de los
mismos. Sin embargo, después de un resultado
negativo, algunos pacientes pueden volver a tener
resultados positivos en los análisis de sangre.
¡Tenga en cuenta que los títulos pueden fluctuar!

15,16

Se sospecha que los ataques agudos duran
24 horas o más. Los tratamientos agudos
consisten en cuidados intensivos a corto
plazo para controlar un ataque de inmediato.
Estos incluyen:

Esteroides
(también conocidos como
metilprednisolona o IVSM, siglas de
solución intravenosa para la
administración de medroloxona) se
administran mediante infusión para
disminuir la inflamación.15,20

Intercambio de plasma
(también conocido como PLEX o
plasmaféresis) elimina los anticuerpos
MOG extrayendo el plasma no sano de la
sangre por vía intravenosa y se
intercambia con plasma sano.15,21

Las terapias preventivas a largo plazo, como
la inmunoglobulina (IgIV), se administran
por vía intravenosa para suprimir el sistema
inmunitario. Esto se suele recomendar a los
pacientes para prevenir futuras recaídas o
ataques a lo largo de su vida.
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cosMOG - UCB
El estudio cosMOG busca comprender la tolerancia
y eficacia de un fármaco en investigación llamado

rozanolixizumab en personas con MOGAD. Este
fármaco se administra semanalmente mediante

infusión subcutánea.22

Meteoroid - Genentech 
Este ensayo clínico compara satralizumab con
placebo, con o sin terapia de base, en personas
con MOGAD. Satralizumab se autoadministra

por vía subcutánea cada cuatro semanas.23

ENSAYOS
CLÍNICOS

https://www.cosmogstudy.com/
https://genentech-clinicaltrials.com/en/trials/autoimmune-disorder/mog-antibody-disease/a-study-to-evaluate-the-efficacy--safety--pharmacokinet-94806.html
https://genentech-clinicaltrials.com/en/trials/autoimmune-disorder/mog-antibody-disease/a-study-to-evaluate-the-efficacy--safety--pharmacokinet-94806.html
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DEFENSA Y
COMUNIDAD

Días del Paciente
TSF organiza eventos para pacientes para
fomentar la comunidad, la educación y la
conexión. ¡Encuentre o solicite un evento de
TSF cerca de usted!

Nadie debería tener que afrontar su
enfermedad solo. Explore algunas maneras de
conectar con las comunidades de NMOSD y
MOGAD a través de nuestro sitio web:
www.sumairafoundation.org

Reuniones de Grupos de Apoyo
Únase a una reunión virtual de un grupo de
apoyo entre pares dirigida por Embajadores de
TSF.

Embajadores de TSF
Los Embajadores de TSF son pacientes,
cuidadores y profesionales clínicos que lideran
la misión de TSF desde más de 30 países.
Conéctese con un Embajador de TSF cerca de
usted.

Cataratas del Niágara

Cataratas del Niágara, NY

Puente Conmemorativo Zakim Bunker Hill

Boston, MA

Edificio Empire State

New York, NY
Edificio del Ayuntamiento-
Condado

Chicago, IL

Mes de Concientización sobre MOG (abril)
En Abril se celebra el Mes de Concientización
sobre MOG. Únase al movimiento global para
crear conciencia y empoderar a la comunidad.
Los Embajadores de TSF garantizan
proclamaciones estatales e iluminaciones de
lugares emblemáticos en honor a nuestro mes
de Concientización sobre MOG.

Mes de Concientización sobre NMO (marzo)
En Marzo se celebra el Mes de Concientización
sobre NMO. Únase al movimiento global para
crear conciencia y empoderar a la comunidad.
Los Embajadores de TSF garantizan
proclamaciones estatales e iluminaciones de
lugares emblemáticos en honor a nuestro mes
de Concientización sobre NMO.
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El conocimiento es poder y puede conducir a
mejores resultados de salud. Visite el sitio web
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enfermedad con los recursos educativos para
pacientes que se describen a continuación y

mucho más.
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