    PROYECTO DE RESOLUCION
           La Honorable Cámara de Diputados de la Provincia de Buenos Aires 

                                                  R E S U E L V E
                         Declarar de Interés Legislativo la 5ta. Jornada Multidisciplinaria “Neurofibromatosis por Especialistas” organizado por la Asociación Argentina de Neurofibromatosis en el Mes Internacional del Conocimiento de la NF, a llevarse a cabo
el próximo 9 de mayo en el Hospital Zonal de Crónicos Especializado “El Dique” (Ex –Hospital Naval), ubicado en la localidad de Ensenada.
                                                         F U N D A M E N T O S
                       Conforme surge de la página web (www.aanf.Org.ar) de la Asociación Argentina de Neurofibromatosis la enfermedad, Neurofibromatosis (NF),  “es un conjunto de desórdenes genéticos que causan tumores benignos que crecen en varios tipos de nervios que pueden afectar el desarrollo de tejidos no nerviosos tal como huesos y piel. Los tumores que causa la NF crecen en distintas partes del cuerpo, dependiendo de que tipo o manifestación se produzca, ya que esta enfermedad posee al menos dos grandes grupos conocidos como Neurofibromatosis 1 (NF1) y Neurofibromatosis 2 (NF2). 

                       Provoca también anormalidades de desarrollo tales como retraso o precosidad de la pubertad, dificultades de aprendizaje, entre otras cosas. Estas deficiencias pueden ser sobrellevadas con éxito por el paciente, realizando los estudios, apoyo y seguimiento adecuado.

                        Los tipos de neurofibromatosis

                        La Neurofibromatosis (NF) se ha clasificado en dos claros tipos: NF1 y NF2. La Neurofibromatosis 1 (NF1), también conocida como enfermedad de Von Recklinghausen o Neurofibromatosis Periférica, pueden ocurrir en 1 de 4.000 nacimientos aproximadamente y es caracterizado por múltiples manchas color "café con leche" (más de 6) y neurofibromas (tumores benignos) en o bajo la piel. La NF1 es un desorden causado por una anormalidad en un gen en el cromosoma 17.

                        La NF1 es una enfermedad muy variable y no hay dos personas afectadas de la misma manera inclusive en la misma familia. La Neurofibromatosis 2 (NF2), también conocido como NF de prohibición acústica bilateral, es mucho más raro y puede ocurrir en 1 de 40.000 nacimientos. La NF2 es caracterizada por el crecimiento de tumores en la zona de los nervios auditivos y en la mayoría de los casos se manifiesta en edades posteriores a la adolescencia.

                        Genética de la neurofibromatosis

                        Ambas formas de NF son desordenes genéticos dominantes que, o pueden ser heredados de un progenitor portador de NF, o ser el resultado de una mutación espontánea (al azar) en el esperma o en la célula huevo. Cada descendiente afectado tiene un 50% de posibilidades de heredar el gen y desarrollar la enfermedad. El gen se transmite o no, es decir no existen términos intermedios. Si no se hereda nunca se manifestará. El tipo de NF heredado, siempre será igual al del padre afectado (sí el progenitor tiene la NF1, el hijo solo podrá heredar la misma).

                        La severidad y el tipo de manifestaciones, sin embargo, pueden diferir de un individuo a otro dentro de una misma familia. Aproximadamente el 50% de los casos de NF son producidos por mutación espontánea en familias sin ningún historial. Se hayan descriptas nueve formas diferentes de Neurofibromatosis, pero por lo menos dos de ellas están genéticamente separadas, pues son causadas por genes en cromosomas diferentes. Reciben el nombre de Neurofibromatosis tipo 1 (NF1) y Neurofibromatosis tipo 2 (NF2).”
                        La Jornada de la cual se solicita a esta Cámara la declaración de INTERES LEGISLATIVO se encuentra dirigida a profesionales jóvenes, estudiantes de medicina, pacientes, familiares y público en general.               
                         El panel a cargo de la misma estar0á compuesto por profesionales especialistas en distintas áreas del quehacer médico, los cuales integran el plantel de profesionales del Hospital de Niños Sor María Ludovica de la ciudad de La Plata.
                         Por las razones expuestas, se solicita la aprobación del Proyecto de Resolución que se somete a consideración de los Señores diputados.
