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La Asociacion Argentina de Neurofibromatosis logré promover la creacion del CENEU (Centro
Universitario Multidisciplinario de Neurofibromatosis) el primer Centro de atencién Multidisciplinaria para
adultos y referente en Latinoamérica.

El CENEU cuenta con consultorios propios y funciona en el 9° piso del Hospital de Clinicas "José de
San Martin', Av. Cérdoba 2351, CABA.
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Promovemos la agrupacion de pacientes Tratamos de participar en eventos
en distintas zonas del pafs. nacionales e internacionales.

Reuniones mensuales de Comision:

Los miembros de la Comision realizamos reuniones abiertas junto a asociados, pacientes y aa nf or a r
profesionales en las que coordinamos y planeamos las tareas de la Asociacion. - g'

(*) Agradecemos a la Division Traumatologia por el espacio cedido desde el afo 2016 hasta el
2023, lo que hizo posible el funcionamiento de la Asociacion Argentina de Neurofibromatosis
durante ese periodo. Asimismo, nuestro reconocimiento a la Divisidon Neurocirugia por el drea
otorgada para el funcionamiento de los consultorios del CENEU.
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Queé eS 1a Neurofibromatosis?

Las neurofibromatosis son un grupo de enferme-
dades genéticas que hace que las personas
tengan una predisposicién a desarrollar tumores
benignos alrededor de los nervios y en la piel.
En las neurofibromatosis los genes mutados
dejan de hacer su labor de impedir el crecimien-
to descontrolado de las células.

Existen tres tipos de neurofibromatosis, cada
uno con diferentes signos y sintomas:

NEUROFIBROMATOSIS TIPO 1

Por lo general, la neurofibromatosis tipo 1 aparece
en la infancia. Los signos suelen ser evidentes
antes de los 10 afios. Los signos y sintomas suelen
ser de leves a moderados, pero pueden variar en
su intensidad.

SCHWANNOMATOSIS/NF2

La neurofibromatosis tipo 2 es mucho menos
frecuente. Los signos y sintomas aparecen, por lo
general, como resultado del desarrollo de tumores

benignos que crecen lentamente en los dos oidos.

SCHWANNOMATOSIS/NO NF2

Este tipo raro de neurofibromatosis, normalmente,
afecta a las personas después de los 20 afos. La
schwannomatosis provoca la formacién de tumores
en los nervios craneales, espinales y periféricos.

Origen de las neurofibromatosis
Herencia autosémica dominante:

Son heredadas y unas de las enfermedades
autosémicas dominantes més comunes en los
seres humanos. Existe también la mutacién
espontanea ‘de novo” donde los padres no tienen
ninguna alteracién cromosémica. La mitad de los
casos diagnosticados de NF son de mutacién
espontanea.

Sintomas de la NF1

Algunos de los signos y sintomas son:
+ Manchas “café con leche”

- Neurofibromas

« Pecas en las axilas o ingles

« Noédulos de Lisch

- Lesiones 6seas (crecimiento anormal)
- Glioma éptico

- Dificultades de aprendizaje

- Cancer de mama

- Escoliosis

- Pubertad Precoz

- Trastornos Tiroideos

Sintomas de la Schwannomatosis/NF2
Los signos y sintomas pueden ser:

- Pérdida de la audicién gradual.

- Zumbido en los ofdos.

- Equilibrio deficiente.

- Dolores de cabeza.

- Schwannomas.

- Problemas de vision

Sintomas de la Schwannomatosis/No NF2

El sintoma mas frecuente es el dolor crénico, de
leve a grave, que puede afectar a cualquier parte
del organismo.

Asesoramiento genético

Durante el proceso de asesoramiento genético se
presentaran las diferentes opciones de planifi-
cacién familiar para que el paciente pueda decidir
de forma auténoma e informada cual es la que
mejor se adapta a sus necesidades. Se presentaran,
de forma no directiva, tanto los beneficios, riesgos
y limitaciones de cada una de las opciones.

Enfrentarse al diagnéstico

Asumir la NF suele llegar después de superar una
serie de etapas marcadas por la incertidumbre y la
confusion, el desconcierto, la oposicion y el
aislamiento, la rabia y la tristeza. Son emociones
normales ante una situacion inesperada, que con
el paso del tiempo y la ayuda de los seres queridos
suelen desembocar en una Ultima fase de
aceptacion y adaptacion.

Vivir con una enfermedad cronica plantea nuevos
retos a una persona. Aprender a afrontar esos retos
puede ser un proceso largo. Pero entender lo que
te ocurre y participar activamente en el cuidado
de tu salud te ayudarén a afrontarlos.

La Neurofibromatosis es una enfermedad que te acompafara durante toda

tu vida. Deberas aprender a vivir tu vida y no permitir que la enfermedad
te domine, cuanto mejor la entiendas, mejor la podras controlar.

. . H ~ H * () Actualizados en 2021
Criterios para el dliagnostico de la NFT* . inmrae
Se puede diagnosticar que una persona tiene NF1 si presenta dos o mas de las manifestaciones de la siguiente lista:

o Seis 0 mas maculas de color café con leche.
o Pecas en las axilas o en la zona inguinal.

o Dos 0 mas neurofibromas de cualquier tipo
6 un neurofibroma plexiforme (un tumor
mas grande y extenso).

o Dos 6 mas Nodulos de Lisch (manchas
benignas de color en el 0jo) 6 dos 6 mas
anormalidades del coroides (la capa vascular
del 0jo).

e Un glioma de la via éptica (un tumor de la via visual).

e Una lesion 6sea (una anormalidad en los huesos) por ejemplo:
displasia del esfenoides (crecimiento anormal) del hueso situado
detrds del 0jo, & encorvamiento ¢ displasia de la tibia o de otros
huesos largos.

e Una variante patogénica del gen NF1 identificada a través de
una prueba genética.

e Padre 0 madre con NF1, con un diagnéstico establecido
mediante los criterios aqui indicados.

« Contribuir a través del
conocimiento de la
Neurofibromatosis, a una mayor
comprension, favoreciendo a la
inclusion social.

« Brindar informaciony
contencion a los pacientes y
sus familiares, facilitando su
acceso a los profesionales
especializados.

Objetivos

de la Asociacidon

« Promover acciones que
contribuyan a mejorar la calidad
de vida de los nifios y adultos
con Neurofibromatosis.

« Divulgar la existencia de la
Asociacion en los centros de
salud y entre los profesionales
médicos.
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« Difundir la existenciade la
Neurofibromatosis entre los
profesionales de la salud, de la
educacion y la comunidad en
general.

« Brindar capacitacion: cursos,
jornadas y conferencias para
difundir el conocimiento de la
Neurofibromatosis y los avances
cientificos logrados en su
investigacion.

é¢Como podés ayudarnos?
Ingresando a nuestro sitio aanf.org.ar

Asociandote Colaborando

Con una cuota mensual
muy accesible.

Con el monto que puedas
por Unica vez.
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[ (*) La Asociacion no cuenta con ningun subsidio por parte de organismos oficiales 6 privados. ]




