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¢ Qué es la Neurofibromatosis?, ¢Qué es lo quetengo? (NF1)

Es un desorden genético, que se caracteriza por el compromiso multiple de 6rganos y tejidos
como la piel, el sistema nervioso, el sistema 0seo, las membranas y los 0jos.

Hay 2 tipos de Neurofibromatosis:

NF 1: Es la mas frecuente, afecta a 1 de cada 3500 nifios nacidos. Su manifestacion clinica es
variable. Se caracteriza por dos o mas de los siguientes sintomas:

Seis 0 mas manchas “café con leche”

Neurofibromas en piel y tejido subcutaneo

Pecas Axilares e Inguinales

Glioma del nervio Optico

Noédulos de Lisch (afectan el iris, sin compromiso visual).
Displasias de los huesos largos

Dificultades de Aprendizaje.

NF2: También llamada Neurofibromatosis Bilateral Acustica, porque se caracteriza por la
presencia de Neurofibromas en el nervio auditivo 0 en el sistema nervioso central. Este tipo de
NF es mas rara y afecta a 1 de cada 40000 nacimientos.

La mitad de los nifios/as en los cuales se descubre la patologia, la heredan de uno de
los padres afectados de NF. La otra mitad son nuevos y aparecen por un cambio espontaneo
“Mutacion Espontanea”. Gran parte de los signos y sintomas de los pacientes no se presentan
desde el nacimiento y se van instalando gradualmente a lo largo de la infancia y de la vida.

Por esto es dificil la confirmacion del diagnéstico en los primeros afios de vida y los
nifios/as en los cuales se sospecha, deben ser re-examinados periddicamente para detectar la
aparicion de los signos.

Actualmente no hay ningun tratamiento curativo, s6lo existen terapias que pueden
mejorar alguno de los sintomas.

La Neurofibromatosis es una enfermedad que te
acompanara durante toda tu vida. Tienes que aprender
a vivir tu vida y no permitas que la enfermedad te
domine, cuanto mas lo entiendas, mejor la podras
controlar.




¢,Coémo aparece? ¢Cuando aparece: al nacer, cuando tenemos 1 6 2 afios o cuando
vamos al colegio, al ser grandes,...?

En los recién nacidos:

Los recién nacidos presentan escasas manifestaciones. En ocasiones se observan las
manchas café con leche, pero la ausencia de las mismas no descarta la enfermedad.

En este tiempo no surgen los Neurofiboromas, con excepcion de neurofibromas plexiformes,
gue pueden ser congénitos.

Clinicamente se pueden observar 2 alteraciones 6seas de escasa frecuencia que se
presentan desde el nacimiento: la curvatura anormal (displasia) de algunos huesos de las
piernas y la deformidad de algunos huesos ubicados alrededor de los ojos y la nariz.

En la infancia:
Las manchas café con leche se detectan durante el primer afio de vida y los neurofibromas
pueden surgir y crecer a una velocidad variable.

Se observa que en el algunos nifios/as afectados, la estatura es menor que en el resto de los
ninos de la edad y el tamafio de la cabeza es mayor, pero no se evidencian trastornos
neurologicos por ello.

En esta etapa puede surgir el glioma o6ptico que es un engrosamiento del nervio optico y
corresponde a una anormalidad en el desarrollo del mismo.

Por estas cuestiones es importante el control periddico, con los diversos profesionales.

Etapa Escolar:

Algunos signos y sintomas mencionados anteriormente surgen o se contindan desarrollando
en esta etapa.

Pueden surgir los Nédulos de Lisch en el iris.

En esta etapa se hacen mas evidentes las dificultades en el aprendizaje que pueden afectar
al 25 al 50 % de los pacientes. Muchos de estos nifios necesitaran apoyo escolar individual
para progresar.

Adolescencia:
Las manifestaciones de la NF1 pueden hacerse mas evidentes en esta etapa, debido a los
grandes cambios a los cuales se ven sometidos.

Todos estos cambios se vinculan a la llegada de la pubertad, la que de por si produce
grandes modificaciones fisicas y psicolégicas.

Es imposible predecir cual sera la evolucion de todas y cada una de las diferentes
manifestaciones de la patologia, razén por la cual seria de suma importancia que los jovenes
tuvieran un encuentro individual con especialistas en genética para poder disipar dudas y
temores personales.

Es importante remarcar que la mayoria de los pacientes tienen una
buena calidad de vida, si realizan el control periédico con el equipo
multidisciplinario tratante.



¢Cuando nuestros papis pueden contarnos porgué vamos tanto al médico?
Depende de la comprension del problema por parte de los papéas y el grado de madurez del
nifio.
No existe una Unica manera correcta de hacerlo, pero hay algunos indicios que pueden
ayudarnos a darnos cuenta cuando los chicos quieren saber sobre lo que tienen:
“Por qué voy al médico muchas veces al afio?”
“Por qué tengo tantas manchas café con leche en la piel?”

La respuesta debe ser clara, honesta y nunca mas alla de lo que pueda comprender el
nifio, por su edad. Esto ocasionard que el paciente se sienta mas seguro y saber que la
informacion que le brinda su familia es verdadera y coherente.

¢Por qué les cuesta estudiar a estos pacientes?

Teniendo en cuenta los datos de investigaciones recientes, realizadas por diferentes
profesionales, se observo que los nifios con NF1 presentan:

e Dificultades en la Atencién y Concentracién.

e En las Funciones Ejecutivas: Capacidad de hacer planes frente a situaciones
problematicas nuevas, organizar las secuencias de sus planes, controlar la
impulsividad, sostener la atencién, monitorear si los pasos dados los acerca a la
meta, corregir, etc.

e En el procesamiento de la informacion visual.

e En el uso delaMemoriareciente.

e En la Coordinacién Viso-motora gréfica.

e En el Razonamiento Abstracto.

Es importante tener una charla con los docentes, para que estén al
tanto de las dificultades de aprendizaje y los trastornos de conducta
observables y variables entre un caso y otro.

Hay algunos nifios que podran necesitar apoyo extra-escolar
individual, otros requeriran un abordaje psicopedag0gico y otros
una maestra integradora de educacion especial. Dependera de
diversos factores que se consideraran en el equipo interdisciplinario.



Estrategias y Consejos para ayudar a los nifios y adolescentes en los diferentes ambitos
de aprendizaje:

¢,Como me pueden ayudar a “Aprender”?

La Maestra

Apovyos en la conducta
e Es importante que me ubique cerca de la maestra, pero lejos de ventanas y puertas para
evitar distracciones.
Que los estimulos (carteleras, mapas, afiches, etc.) no se encuentren frente a mi.
Tener en cuenta a quienes se encuentran alrededor mio, para que no me disperse.
Armar un contrato disciplinario general, que me ayude a saber como portarme en clase.
Cuando me comporte desafiante, tratar de ayudarme mediante indicaciones positivas
(Por Ej.: si no permanezco en mi silla, No decirme “Quedate quieto” 6 “No te pares” sino

“Podes sentarte en tu lugar?”
Reconocer mis logros actitudinales y académicos publicamente.
Ayudarme a descubrir y trabajar desde mis fortalezas.
Reconocer que el error, es parte de todo proceso de aprendizaje.
Ayudarme a transformar los pensamientos negativos en positivos.
Ensefiarme y ayudarme a establecer la empatia con los otros, a partir del trabajo grupal.
Estimular el sentido por el respeto y el reconocimiento de las desigualdades individuales
Utilizar pictogramas o signos visuales para modelar mi conducta.

Apoyos v tutoria de la maestra

Solicitarme las tareas de a una por vez.

Verificar la comprension de las consignas.

Facilitarme la entrega de fotocopias.

En algunas ocasiones es importante utilizar papel cuadriculado, con una cuadricula mas

grande favoreciendo la organizacion espacial. También tener en cuenta la existencia de

cuadernos rayados mas espaciados.

e No utilizar la tarea como forma de castigo por mal comportamiento.

e No dejarme sin recreos, por no terminar de copiar o realizar las actividades en la hora de
clase.

e Fomentar la puesta en comun grupal

En su forma de Ensefiar: Teniendo en cuenta su forma de trabajo Ensefiarles a

Identificar los problemas

Descubrir los pasos para su solucion

Organizar los pasos

Monitorear, revisar y corregir

No perder, ni desviarse de la meta.

Trabajar con el uso de la agenda y el calendario escolar.

Dividir los textos largos en partes mas pequefias. Pueden agregarse subtitulados o
preguntas guias.




Con los Adolescentes fomentar y enfatizar en la:

- Toma de apuntes y resumenes.

- Realizacién de cuadros comparativos, esquemas y mapas conceptuales, etc.

- Realizacién de reglas Mnemotécnicas y de asociacion en materias como Historia y
Geografia.

- Auto-evaluacion

En Lengua:

 Para los mas pequefios que estan tratando de alfabetizarse, que el alfabeto esté
siempre a la vista.

» Con los nifios/as mas grandes armar una lista de las palabras nuevas de cada tema con
su significado.

» Desarrollar habitos de estudio y comprension de textos:

— Mediante Preguntas guias

— Seleccion de ideas claves,

— Torbellino de ideas

— Inferencia del texto, a partir de la lectura del titulo

* Enunciar de antemano los temas a trabajar en clase, para brindarles la posibilidad a los
nifos/as de consultar los saberes previos en la casa.

* Promover la lectura por parejas.

e Brindarle la posibilidad que se ayuden con una guia (regla, cartdén, etc.) para no
perderse en los renglones.

» Es importante el uso de diferentes modalidades de ensefianza, que ayuden a los nifios
en el ingreso de la informacién. (Ej. A medida que se va explicando el tema oralmente,
reforzar la informacion mediante algun cuadro que los ayude a no perderse.)

» Ofrecer modelos de introduccion, desarrollo y conclusion.

e Con aquellos/as que presenten dificultades ortograficas, de organizacion de ideas, de
signos de puntuaciéon, idear formas alternativas de correccidon que no los desanimen
( refuerzos positivos)

* Trabajar las reglas ortograficas, con el empleo de un codigo de colores que las
destaque.

» Trabajar la escritura cursiva, mediante la estimulacion simultanea de diferentes sentidos:
la voz, la vista, el tacto o seguimiento de la linea con el dedo.

* No hacer leer en voz alta a los estudiantes que no se sientan comodos, si remarcar
cuando se ofrecen voluntariamente.

» Brindar en forma anticipada los textos de lectura o de dictado, para que puedan ser
familiarizados con tiempo en la casa.

En Matematicas:

* Reducir en numero de ejercicios de un mismo tema.

» Utilizar reglas mnemotécnicas, por ejemplo para las tablas de multiplicar

» Destacar los signos de las operaciones, con colores para evitar la confusién en las
operaciones matematicas.



¢, Qué tener en cuenta a la hora de realizar las evaluaciones?

Antes de las mismas:

En

v' Es importante que los nifios/as realicen una guia de estudio y tengan claro cuales seran
los contenidos a evaluar.
v Realizar algunas evaluaciones de practica.

el disefio:

v/ Separar cada punto de la prueba por medio de un interlineado.

v' Dejar espacio extra entre las preguntas.

v Destacar los términos claves de cada una de las preguntas o problemas.
v' En ocasiones utilizar el formato de Multiple — Choice.

v Realizar verdadero — falso.

v Unir con flechas.

<

Toma de la prueba y evaluacion:

v" Reducir el nimero de ejercicios.

v' Darle mas tiempo para completar las pruebas y en ocasiones brindarle la posibilidad de

terminarla al otro dia.

Brindarle otras formas de evaluacion: orales o viceversa.

Es importante proporcionarles a los alumnos, un tiempo después de la prueba para que

la repasen y auto-corrijan.

v' Variar la puntuacion segun los procedimientos establecidos en la resolucion de los
ejercicios.

v" Proporcionar calificaciones multiples, por comentarios escritos, participacion en clase,
etc.

AN

¢,Coémo me puedo ayudar yo?
Preguntando a la maestra cuando no entiendo.
Ver que es lo mas importante que debo estudiar y hacer para el otro dia, realizandolo
primero. (Uso diario de mi agenda)
Realizar cartelitos que me ayuden a recordar las cosas importantes y las que deje
pendientes para no olvidarme nada.
Cuando esté muy cansado haciendo la tarea, tener recreos cortos.
Tener en el escritorio un reloj, que me ayude a ver cual es el tiempo que tengo para hacer
los deberes, estudiar o descansar.
Tomar apuntes y realizar resumenes para estudiar los temas.
Hacer de cuenta que estoy dando la leccién en forma oral como un ensayo
Usar el grabador para estudiar en voz alta.
Si los maestros lo permiten, usar el grabador en alguna clase dificil o cuando esté muy
cansado/a.

¢Como me relaciono con mis compareros?
Trabajando en grupos pequefios de 2 0 3 personas.
Viendo cual es la tarea que va a realizar cada uno y cuando cada uno la deberian tener
terminada.
Ver como esté realizando las actividades el resto del grupo y si yo las haria diferente.
Es importante que escuche a cada una de las personas del grupo, para saber cémo
realizaron las cosas, ya que todos los integrantes del grupo somos responsables de la tarea
solicitada.




¢Cuando y cédmo debemos actuar frente a su conductay sus dificultades?

Los nifios con NF1, por lo general presentan dificultades en el procesamiento de la informacién
y se muestran dispersos, impulsivos, desorganizados y olvidadizos. Por esta razon suelen
presentar dificultades de aprendizaje y seria necesario que los papas:
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Comprendan las caracteristicas de estas dificultades, para entender mejor su
comportamiento y poder ayudarlos adecuadamente.

Alentar los comportamientos positivos, remarcandoles lo que realizan bien y No
solamente lo que realizan mal.

Una vez establecidas las reglas de disciplina, ser consistentes con ellas y respetarlas.
No ser cambiantes.

Las reglas deberan ser claras, precisas y realistas porque son mas efectivas.

Como papas deberan ponerse de acuerdo, en que los limites sean claros y con sus
respectivas consecuencias, porque sino el nifio/a podra aprovecharse de la situacion.

En las conductas o comportamientos inadecuados no es apropiado dar muchas
explicaciones, si demostrarles que no les agradoé lo que realizé.

Es importante el establecimiento de rutinas ayudandolos a organizarse. (Por ejemplo,
cuando levantarse, cuando realizar la tarea, cuando comer y cuando irse a dormir.)
Incentivar la toma de decisiones, brindando solo 2 opciones para elegir.

Chequear que estén atentos, mirandolos a los ojos ante un pedido.

Si dudan de que hayan entendido, solicitenle que repita lo que escuché.

La comunicacion debe ser clara y concisa.

Las expectativas de lo que se espera en cada situacion deberan ser lo mas realista
posible.

Es importante darle responsabilidades que pueda cumplir, que lo hagan sentir
importante y que lo ayuden a tener mas confianza en si mismo.

Evitar las criticas y reforzar lo que realiza bien para que se entusiasme y quiera repetir la
situacion.

Estimular la solidaridad y fomentar el respeto por las desigualdades.

¢,Coémo ayudarlos con los deberes de la escuela?

Trabajar con ellos y ayudarlos a organizar el tiempos, teniendo en cuenta los recreos:
Observar ¢ Cudl es la tarea?, ¢ Qué es lo mas importante que debo terminar?, organizar
con ellos la secuencia y los recreos entre cada tarea, etc.

De ser necesario, dependiendo del grado o afio en el cual se encuentre el nifio/a,
brindarle la ayuda de una maestra de apoyo.

Buscar y elegir un lugar apropiado para que estudie y realice los deberes, en donde no
se distraiga o lo interrumpan a cada rato.



TESTIMONIOS

NINO DE 8 ANOS DE EDAD CON NF1

Me hace feliz, estar en familia, escuchar madsica, jugar con los juguetes. Me gusta mucho leer las
historietas de gaturro y las peliculas del Hombre Arafia.

Odio los lunes, por que en la escuela, no hay materias especiales y es todo estudiar, estudiamos todo el
dia.

Lo que menos me cuesta computacién porque uso las teclas de la compu para escribir.

La tarea “la leo y la hago” ¢ pero necesitas ayuda? “No, ayer hice la tarea solo y hoy también”. A veces
le pido ayuda a mama y a papd, cuando no entiendo algo lo leo mil veces hasta que lo entiendo.

En clase “la sefio no ayuda a nadie, los chicos hablan y ella siempre se enoja”

Me gusta escribir y dibujar historias y hablar con los amigos.

No me gusta escribir en cursiva, ni copiar con tinta.

Me enojo con papa y mama, cuando no me dejan jugar al Sega, con la compu o con los juguetes
porgue me porte mal, no guardo las cosas, peleo con mi hermano, no quiero hacer los deberes

Elias, 8 afios — 3er. Grado

NINO DE 11 ANOS DE EDAD CON NF1

Hola mi nombre es Leonardo, tengo 11 afios y estoy en 6to. Grado.

Me gusta mucho jugar con la Play Station, también chatear, conversar con los adultos, armar cosas,
nadar y andar en bici. No me gusta el futbol, probarme ropa, las verduras y otras comidas, leer.

Me hace feliz jugar, pensar en las vacaciones, conversar con los adultos. No hay nada que me ponga
triste.

Lo que mas me cuesta en la escuela, es la escritura. Tanto copiar, escribir por mi mismo o el dictado.
La ortografia, leer, las tablas y también dibujar.

Lo que menos me cuesta es, inventar historias y hacer ejercicios de matematica. (Todo tipo de
fracciones)

La tarea siempre la hago con mi Mama. Y antes también con la maestra que venia a casa. Cuando la
hago, leo varias veces la consignha, pienso y luego comienzo a hacerla. Cuando no entiendo algo, le
pido ayuda a mi Mama o llamo a algin compafiero.

Me olvido mucho de las cosas. Pero desde el afio pasado, uso la agenda. Ademas mi mama, me
ensefio trucos para acordarme de algunas cosas y eso me ayuda. Igual, ahora estoy mejor, cuando era
mas chico me olvidaba mucho mas.

En el aula siempre estoy sentado adelante, cerca de la maestra. Ademas cuando no entiendo algo, voy
a su escritorio y ella me vuelve a explicar. Si sigo sin entender, me hace uno como ejemplo y asi
entiendo mejor.

A veces me peleo con mi papa porque, hay muchas comidas que no me gustan y él se enoja. Y con
mama me peleo cuando, no tengo ganas de hacer la tarea o estudiar o practicar.

Lo que siento cuando tengo que ir a los distintos médicos, 0 me da mas trabajo estudiar o realizar una
tarea es “BRONCA”".

A los nenes que tienen problemas como yo, les diria que se esfuercen, que hagan las terapias y asi se
puede salir adelante.

Y a los papas, les diria que tengan mucha paciencia y comprension. Que los lleven a los tratamientos,
que cuando los ayuden a hacer la tarea, sean buenos y no se enojen.

Leonardo, 11 afios — 6to. Grado



ADULTO DE 54 ANOS DE EDAD CON NF1

Mi nombre es Ernesto, tengo 54 afios. De nacimiento tengo, seis o siete manchas café con leche...

En la escuela primaria tuve muchas dificultades, pero las pude ir superando con apoyo de maestras
particulares.

Al llegar a la edad de 14 afios, me empezaron a salir por todo el cuerpo granos (Neurofibromas) y
mis padres consultaron a diferentes médicos, pero ninguno de ellos dio un diagndstico.

Pasaron los afios y en la escuela secundaria no presenté dificultades, estudié en una escuela
técnica y figuré en el cuadro de honor en los tres ultimos afios de la carrera....

Finalizado el secundario, ingresé a trabajar en una fabrica importante de la zona de La Plata y en el
examen pre-ocupacional, tampoco les llamad la atencién estas manchas.
A mi me resultaba extrafio no conocer a nadie, con esas manchas café con leche...

Me casé y al cabo de dos afios, nacia nuestra primera hija; quien también presentaba las manchas
café con leche. Los médicos del hospital donde nacié, no manifestaron nada al respecto...

Al tiempo mi esposa quedo embarazada por segunda vez y al estar viviendo en otro pais
escuchamos por la TV que, para confirmar la paternidad de un nifio uno de los progenitores deberia
tener unas manchas café con leche que serian hereditarias. Esto me llamo la atencion....

Continué buscando informacion, hasta que di con un médico que a los 26 afios me diagnosticé
Neurofibromatosis.

A su vez, nos enteramos que mis hijas padecian de la misma enfermedad y presentaron las mismas
dificultades que habia tenido yo. Pero fue distinto porque, ya conociamos de qué se trataba y recibieron
todo nuestro apoyo, el de los médicos, terapeutas, fonoaudiologos, psicopedagogas, etc.

Siempre pensé que éramos los Unicos raros con esta enfermedad.... ¢ Eramos los Gnicos?.

A partir de Internet, descubri a existencia de la Asociacion Argentina de Neurofibromatosis, en la cual
me encontré con gente adulta, que habia tenido las mismas dificultades que nosotros y ahi comprendi
muchas cosas de mi nifiez, adolescencia y adultez....

Aprendi muchas cosas y una de las importantes fue, el control periédico con los médicos que me
controlaba a mi y a mis hijas.

Los integrantes de la Asociacién son padres y pacientes como en mi caso, que trabajan en la difusién
y la mejora de la calidad de vida de los que padecemos Neurofibromatosis.

Ernesto, 54 Afos.
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