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Bienvenida

Puede ver esta presentacion en: youtu.be/8VzISSJELmME

[00:00:00] Roberta Pesce: Buenos dias. Buenas tardes a todos y bienvenidos al simposio virtual en espafiol
sobre trastornos neurolégicos poco frecuentes, Yo soy Roberta Pesce, formo parte de la Siegel Rare
Neuroimmune Association y es un verdadero placer darles la bienvenida en nombre de SRNA y agradeceros
por acompafiarnos hoy. Primero, un poquito.

[00:00:28] Queria comentar un poquito mas sobre SRNA. SRNA es una organizacion sin animo de lucro
dedicada desde hace ya mas de 30 afios a apoyar, informar y conectar a personas afectadas por trastornos
neurolégicos poco frecuentes, como la encefalomielitis aguda diseminada, la mielitis flacida aguda, la
enfermedad asociada a anticuerpos anti-MOG, MOGAD, la neuromielitis dptica y la neuritis éptica y la mielitis
transversa.

[00:01:02] Como ya he dicho, queremos agradecer a todos los que nos acompafidis hoy en este evento. Y, por
supuesto, también y especialmente a todos los ponentes que dedican su tiempo para compartir con nosotros
su conocimiento y experiencia. Este simposio para nosotros tiene un significado especial, Desde hace tiempo
ya en SRNA buscamos formas mas estructuradas para conectar con nuestra comunidad hispanohablante.

[00:01:28] Y si bien ya compartimos algunos materiales y recursos en espafiol desde hace ya unos afios,
esta es la segunda vez que organizamos un simposio completamente en espafiol y estamos muy contentos
de poder ofrecer nuevamente este evento y este espacio de aprendizaje, conexion e intercambio. Nuestro
objetivo hoy realmente es que este encuentro sea Util, accesible y relevante para todos los participantes, y
gueremos que 0s sintais acompafiados, informados y realmente parte de una comunidad global queque
somos y en SRNS

[00:02:05] Os queria recordar también que todas las sesiones de hoy estan siendo grabadas y estaran
disponibles proximamente en nuestro canal de YouTube y en nuestra libreria de recursos por si deseais, pues,
volver a verlas o compartirlas con otras personas. Antes de empezar, también queria agradecer a nuestros
patrocinadores que hacen posibles nuestros programas educativos y de apoyo, Alexion, AstraZeneca Rare
Disease; UCB Pharmaceutical, Genentech; y Amgen.
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[00:02:35] Y con esto, quiero darle la palabra al doctor Carlos Pardo, profesor de neurologia y patologia y
director del Centro de Mielitis y Mielopatia en la Facultad de Medicina de la Universidad de Johns Hopkins.
Gracias, Doctor Pardo, por estar aqui'y le cedo la palabra.

[00:02:52] Dr. Carlos Pardo-Villamizar: Bueno, muchas gracias, Roberta, por la bienvenida y muchas gracias
a SRNA 'y, sobre todo, por tener la participacion de pacientes y de familias, no solamente en los Estados
Unidos, sino también en Latinoamérica y Espafia, que nos estan acompafiando hoy. La Asociacion de
Enfermedades Neuroinmunoldgicas Raras es una asociacion que esta enfocada para ayudar a las familias
y pacientes afectados por.

[00:03:26] Una gran cantidad de problemas neuroinmunoldgicos, incluyendo mielitis, mielitis transversayy, las
enfermedades que han sido mejor caracterizadas en estos momentos, como neuromielitis éptica, MOGAD y
encefalitis autoinmunes. En las proximas horas vamos a estar, compartiendo el conocimiento de diferentes
enfermedades con la experiencia de diferentes especialistas, no solamente en los Estados Unidos, sino
también en Argentina, Colombia y otros paises latinoamericanos.

[00:04:05] Y les agradecemos de antemano a ellos el tiempo dedicado a esta conferencia. La estructura del
programa estd enfocada en la primera parte para, examinar los aspectos tedricos acerca del sistema inmune
y las diferentes enfermedades autoinmunes como la encefalomielitis aguda diseminada o la AME aguda.

[00:04:37] Ah, este es un tema muy importante para muchos de nosotros y, sobre todo, con énfasis en
problemas de tipo pediatrico. La discusion acerca de los problemas de neuromielitis optica y MOGAD es
extremadamente importante porque tal vez son las enfermedades donde tenemos ya una capacidad de
diagndstico certero y de tratamiento de precision.

[00:05:06] Y, en la primera parte vamos a estar discutiendo aspectos sobre la situacién clinica y el enfoque
clinico. Y la primera parte va a terminar con una sesion de preguntas y respuestas alrededor de las dos
de la tarde, en el horario del este y, después habra un periodo de descanso de 15 minutos para seguir con
discusion acerca de manejo y tratamiento de sintomas y estudios clinicos.

[00:05:43] Vamos a tener la oportunidad de escuchar a especialistas que tienen experiencia en el manejo
de problemas y, sobre todo, de enfocar los problemas, de enfermedades autoinmunes raras 'y, sobre todo, la
parte de aplicacién clinica. Y al final tendremos la oportunidad de discutir con aliados de la industria sobre
todo de la industria farmacéutica y también con nuestros pacientes.

[00:06:12] Vamos a tener el honor de tener muchos de nuestros pacientes y, sobre todo, familia involucrada
en esta discusion. Y Jesus Loreto, de Guthy Jackson Foundation, nos va a facilitar esta discusion. Y al final,
obviamente, vamos a tener la oportunidad de contar con una discusion acerca de problemas de salud mental
y apoyo psicosocial. Esperamos que puedan estar con nosotros.

El 6 de diciembre de 2025 © 2025 Siegel Rare Neuroimmune Association | wearesrna.org

E

2
R

025
NDS

spafiol

Page 2



