GUIA DE INFUSION PARA NMO Y NMOSD INFUSION CENTER

de la Asociacion Nacional de Centros de Infusion ASSOCIATION
con contribuciones de la Fundacién Sumaira, el Dr. Michael Levy, PhD,
y la Organizacién Nacional de Trastornos Raros (NORD)

La neuromielitis ptica (NMO), la enfermedad de Devic o el trastorno del espectro de la neuromielitis 6ptica (NMOSD)
son nombres diferentes para la misma enfermedad. La NMO es una enfermedad autoinmune poco frecuente que
provoca la inflamacion de los nervios dpticos y la médula espinal en el sistema nervioso central (SNC).

La enfermedad se manifiesta mediante recaidas (también denominadas ataques o exacerbaciones). Las recaidas mas
comunes son la neuritis optica (inflamacion del nervio dptico que provoca la pérdida de vision), la mielitis (inflamacion
de la médula espinal que provoca una posible pardlisis y problemas de movilidad) o el sindrome del area postrema
(inflamacion de una pequeria zona del cerebro que provoca nduseas, vomitos e hipo).

Las terapias inmunosupresoras, administradas mediante infusiones, son una de las diversas opciones de
tratamiento para la NMOSD. En algunos casos, estas infusiones pueden ralentizar la progresion de la enfermedad y
reducir el riesgo de recaidas.

Si nunca se ha sometido a una infusién, el proceso puede parecer abrumador o aterrador. La siguiente informacion
esta pensada para tranquilizarle y prepararle para su infusion.

S A diferencia de la medicacion por via oral, los medicamentos en infusion se
p administran a través de un pequefio tubo que se coloca en la mano o el brazo.
n
6 c U M U Completar un tratamiento de infusion puede llevar entre 2y 6 horas,

FU N c I U NAN dependiendo del medicamento. El medicamento se administra muy lentamente
directamente en el torrente sanguineo. A veces, es necesario permanecer en el

LAS I N Fu s I U N Es centro de infusién durante un breve periodo de control después de que la infusion
| |

se haya completado para asegurarse de que no hay reacciones adversas o efectos

secundarios.

6 I_As I N Fu s I ﬂ N Es Puede que las infusiones le recuerden a los tratamientos de quimioterapia para
el cancer, pero también se utilizan con frecuencia para otras afecciones y
SUN SULU PARA EI. enfermedades, como la artritis reumatoide, la enfermedad de Crohny la colitis,
BAN B ER9 el lupus, las migranas y el dolor crénico, por nombrar algunas.
=

Hay una gran variedad de centros de atencion en los que puede recibir su infusion:
Y, ® Muchos proveedores de atencion médica tienen una sala
6 D u N D E Pu E I]u de infusién como parte de su consultorio
RECI BI R M I ® Centros de infusion independientes
4 @ Departamentos ambulatorios de hospitales
I N FU s I ﬂ N ? Es importante elegir un centro que esté familiarizado con el protocolo de su
medicamento y que sepa cdmo manejar cualquier reaccién adversa que el

medicamento pueda causar. Utilice el localizador de centros de infusion de NICA

(locator.infusioncenter.org) para encontrar un centro de atencion cerca de usted.
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. No, hay medicamentos para tratar la NMOSD que se administran por via
6 N Ec ES ITAN oral, por inyeccién y por infusién. Los medicamentos como la azatioprina, el

I N FU s I u N ES Tu DAS metotrexato, el micofenolato, el rituximab, Soliris y Uplizna se utilizan para

permitir la reduccién de los esteroides. Todos estos tratamientos aumentan

I_As P ERS u NAS el riesgo de infecciones graves. Con una opcién de tratamiento adicional que
u u E PAD E c EN N M ﬂ s D 9 se espera que salga al mercado en 2020 (satralizumab de Roche), es
" extremadamente importante que consulte a su proveedor de atencién
médica para determinar el mejor plan de tratamiento para usted.

Recibir una infusion puede conllevar alguna molestia, pero normalmente las

infusiones no son dolorosas. Algunos consultorios de infusién le permiten

6- su N DU I_n Ru SAS llevar a un familiar o amigo a su infusion. Los centros de infusién suelen

u I N BUM u DAS ofrecer aperitivos, mantas y wifi para que las infusiones sean lo mas comodas
posible. Dependiendo de la medicacion infundida que reciba, podria recibir

LAS I N Fu s I 0 N ES ? medicamentos por via oral antes de la infusion para disminuir los efectos

secundarios. Es importante que comunique cualquier sintoma o efecto

secundario a su proveedor de atencién médica.

Los productos biolégicos pueden ser caros. A la hora de elegir un plan de

seguro, es muy importante seleccionar un plan con una franquicia, un maximo
=MA de desembolso y un copago por infusidon que pueda pagar. Algunas empresas
6 c u M U s E PAGAN farmacéuticas ofrecen tarjetas de copago que ayudan a cubrir el costo de los
I-As I N Fu s I UN Es 9 medicamentos hasta que se alcance la franquicia. Pregunte a su proveedor de
@) " servicios de salud sobre los programas de asistencia disponibles para su
(é) medicacion.
La Organizacion Nacional de Trastornos Raros (NORD) ofrece RareCare®,
un programa que proporciona ayuda para la medicacion y ayuda financiera
con las primas y los copagos del seguro, ayuda para las pruebas de diagnéstico
y para los viajes para los ensayos clinicos o la consulta con especialistas en la

enfermedad. Para saber mas sobre el programa de NORD para NMOSD, llame
al 203-202-8833 o envie un correo electronico a NMOSD@rarediseases.org.

Los medicamentos que tratan la NMOSD son preventivos: reducen las

GICUANTU TI EM Pﬂ recaidas y pueden retrasar la discapacidad. No tratan ni reducen los sintomas

existentes. Es importante que hable de su plan de tratamiento con su

TARDARAN EN M EJ U RAR proveedor de servicios de salud, para que sepa lo que puede esperar.
M I s SINTU MAS 9 Es importante que no interrumpa su tratamiento sin hablar con su proveedor
" de servicios de salud. Esta guia trata sobre los aspectos basicos de las
infusiones para los pacientes con NMOSD. Pregunte siempre a su proveedor
‘2 de servicios de salud cualquier duda que tenga sobre su enfermedad, su plan
de tratamiento o cualquier otra cuestién general. Las infusiones, cuando se
combinan con un plan de tratamiento completo, pueden ser una parte integral

del manejo de su enfermedad. NICA tiene mas recursos de infusién, como por

ejemplo cémo prepararse para su infusion, en infusioncenter.org/education.
La Asociacion Nacional de Centros de Infusion tiene como objetivo mejorar el acceso a los medicamentos intravenosos e inyectables administrados en el consultorio a través de la
promocion, la educaciény el desarrollo de recursos.

La Fundacion Sumaira es una organizacién dedicada a generar conciencia mundial sobre el trastorno del espectro de la neuromielitis 6ptica (NMOSD) y la enfermedad asociada a
los anticuerpos de la glicoproteina de mielina (MOG-AD), a apoyar la investigacion para encontrar una curay a crear una comunidad de apoyo para los pacientes y sus cuidadores.

El Dr. Michael Levy, PhD, es un neurélogo con 11 afos de experiencia clinica y de investigacion en trastornos neuroinmunoldgicos raros.

La Organizacién Nacional de Enfermedades Raras (NORD) es una organizacion sin fines de lucro que lucha por mejorar la vida de los pacientes con enfermedades raras desde hace
mas de tres décadas, proporcionando servicios y apoyo directo a la comunidad de personas con enfermedades raras y liderando la innovacion en politica e investigacion.



