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Schwannomatosis:

tumores que afectan el sistema nervioso

La schwannomatosis es un trastorno genético que
hace que los tumores no cancerosos (benignos),
llamados schwannomas, crezcan en los nervios
periféricos y medulares. Estos tumores pueden causar
un dolor dificil de controlar.

Una de cada 40,000 (cuarenta mil) personas en
todo el mundo desarrolla schwannomatosis, una
forma rara de neurofibromatosis cada ano. La
neurofibromatosis es un grupo de enfermedades
genéticas que afectan al sistema nervioso.

¢{Qué causa la schwannomatosis?
Puesto que la schwannomatosis es un trastorno
genético, su nifo:

* Hered6 un gen anormal de uno de los padres, o

* Heredé una mutacién genética.

Muchos ninos que tienen schwannomatosis son los
primeros en su familia que presentan sintomas de la
enfermedad. Sin embargo, estos nifos pueden
transmitir la schwannomatosis a sus propios hijos.

¢Cuales son los signos
de schwannomatosis?

Los signos de la schwannomatosis incluyen:

* Dolor crénico en cualquier parte del cuerpo
(causado por schwannomas que empujan los nervios)

* Entumecimiento u hormigueo

* Dolores de cabeza

* Cambios en la visién

* Debilidad (incluyendo debilidad facial)

* Problemas con las evacuaciones intestinales

* Dificultades para orinar

Es posible que su nifio presente dolor leve o intenso y
que no tenga otros sintomas de schwannomatosis
hasta un momento posterior. Esto dificulta el
diagnéstico del trastorno.

¢Como se diagnostica
la schwannomatosis?

El proveedor de atencién médica de su nino lo
examinard y le hard preguntas sobre su dolor y sus
sintomas. A veces, el proveedor puede ser capaz de
palpar un tumor durante un examen fisico, pero los
schwannomas se encuentran normalmente mds
profundos en el cuerpo.

Para diagnosticar la schwannomatosis, es posible que
a su nifno se le haga:

* Una resonancia magnética (MRI, por sus siglas en
inglés; una mdquina que usa imanes que obtienen
imdgenes detalladas del interior del cuerpo)

* Pruebas genéticas (muestras de sangre o tumor

con ADN)

Si a su nifo le diagnostican schanomatosis, debe
tener una de las siguientes cosas: o




* Dos o mds schwannomas que no estdn en la piel {Qué ocurre si tengo preguntas

(y uno se debe confirmar mediante un examen sobre la schwannomatosis?

de sangre). Si ¢ .

i tiene preguntas sobre la schwannomatosis o sobre

* Un schwannoma o meningioma (tumor no los sintomas de su nifio, comuniquese con el

canceroso cerca del cerebro) y que el padre, proveedor de atencién médica de su nifio. También

la madre o un h?rmano o hermana renga puede encontrar mds informacién sobre la

schwannomatosis. schwannomatosis en el sitio web de la Fundacién de
* Dos o mds tumores que no se han confirmado Tumores en Nifios (Children’s Tumor Foundation),

como schwannomas pero que causardn dolor ctf.org.

crénico que hace probable el diagnéstico de

schwannomatosis.

Notas

¢COmo se trata la schwannomatosis?

El tratamiento de la schwannomatosis requiere un

equipo multidisciplinario para controlar el

tratamiento de su nifio. Aunque la schwannomatosis
no tiene cura y no hay ningtin medicamento para
tratar los schwannomas, el equipo de atencién médica

de su nifo ayudard a tratar el trastorno centrindose

en aliviar los sintomas.

Los tratamientos pueden incluir:

* Medicamentos para el dolor nervioso

* Antidepresivos triciclicos para la
depresién y el dolor nervioso

* Medicamento para la epilepsia

e Cirugfa para extirpar los schwannomas

La extirpacién de todos los tumores puede reducir el
dolor de su nifio y se podria considerar si los tumores
estdn causando problemas con otros érganos o con el
sistema nervioso. Sin embargo, no a todos los nifios se

les practica una cirugfa para extirpar los tumores.

Es importante que su nifio acuda a un especialista
con experiencia en el tratamiento de la
schwannomatosis. El proveedor de atencién médica
de su nifo debe examinarlo cada afo para ver si sus

sintomas han mejorado y para determinar si se han

formado nuevos tumores.
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