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PROLOGO: Nota para los padres

Este manual esta escrito especificamente como una guia para ayudaros a hablar sobre la
enfermedad de von Hippel-Lindau con vuestros hijos. Esta ideado para dar a los nifios de
todas las edades una idea basica sobre VHL. También puede utilizarse como punto de
partida para discusiones sobre como VHL ha afectado a vuestra familia. El libro puede ser
de especial ayuda cuando un miembro de la familia esta afectado, y vuestros nifios han de
enfrentarse al estudio genético.

Vosotros sois los que mejor conoceéis a vuestros hijos. Recomendamos que primero leais el
libro vosotros, y después penséis en como puede ayudar a vuestros hijos. El enfoque puede
depender de sus edades y de como prefieran ellos asimilar la informacion. Pensad si a
vuestros hijos les gustaria que lo leyerais en voz alta y luego discutir sobre los contenidos, o
si les gustaria leerlo por si mismos y después hablar de él. Podéis encontraros con que
vuestros hijos no quieren leerlo. Aun asi, el libro puede ayudaros a explicarles la
enfermedad de VHL en términos comprensibles para ellos.

Podéis comenzar la discusidén preguntandoles qué es lo que saben sobre VHL, y animarles
a preguntar las dudas que tengan. Intentad aclarar las preguntas, para comprender las
preocupaciones que subyacen en ellas, y estad abiertos a las preguntas que puedan
formular. Sus preguntas pueden surgir inmediatamente después de recibir la informacion, o
segun la vayan procesando en el tiempo. Como ocurre con cualquier informacion, proceda
de vuestros médicos, de otras familias afectadas por VHL, de Internet o de otras fuentes,
debéis aseguraros de tomaros el tiempo necesario para aclarar los conceptos, y averiguar
qué es lo relevante especificamente para vosotros y vuestra familia.

Esperamos que este libro os resulte util para convivir con el VHL.

Anna Muriel, MD, MPH
Psiquiatra infantil, Hospital General de Massachusetts
Coautora, Criar un nifio emocionalmente sano cuando un progenitor esta enfermo

Los padres necesitaran también una copia del Manual VHL: Todo lo que necesita saber
sobre la enfermedad de von Hippel-Lindau, el cual incluye informacién para compartir
con los médicos sobre el protocolo de seguimiento para todas las edades.



CAPITULO 4. INTRODUCCION
¢De qué thata este libro?

EEMMVHLE&MW@WP\@WWWw
%WWW%QWWMWEWMM
RW@/@@M @Wm/dﬂma,oxpnmquu,ew?@
WM%WHW—LWOVHL QUAM/)TALOQ/E(%UM

que
W&%M@WWWWWW Como decidas
umm%wwmw%dbww

Emﬂmnmmm%&mwmaﬂww%wmd
G%mme&mmwmmoﬁmwmmqu@%ommm
con. VHL rweqwm/twm Estas W}/m esldm wﬁvwgfa/do/vx Las
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CAPITULO 2: ¢QUE ES VHL?
¢Qué eo VHL?

VHL es lo miomo que enfervmedad de won Hippel-Lindow. Edle
Wﬁﬂ@%d@@@@%@d@omwﬁamm
WmmachDm EWWHW%dDm Arsid  Limdaw.
\/HLe/»umememwd@dmm Boqu&uqm{%mmwwwmn@da
wmomeyryﬁvvm@da/dmwmaxdm MWWWWJ
mumd,oo(uf,ﬂa,t@ng(a Pero, aumque  es A, Mwﬂwd@
Wmomdwnd@qu&hﬂmm
AWWWWVHLMW@@ mjﬁeemé@vmo(
L@mmgpmd@thVHme@?xmmﬂte%mﬂm
bien. Tenen \/HLMQ/MJ@{@O, Wm%mmm
m&aﬁ&d@d@d@m%mﬁg@mmommm
WMWWWWWMWMMVHL

¢Qué som los Tuwmones?

Nusto cuerpo estd fovmado pov millones de ofhulas. Coda
de la pied, del cenebro, o del nimom. Las dlulas  samas
Waﬂmm%@%awmmmdﬁ%mwmmwimmmmndﬁ
@WYLQMG’YLO’UYT\O/E Pero o uwna célda del iivdn comienza a
Tumon em el Adiiémn. U%Wmmwum%fwmd@w&xﬂaowd%am
d@wmpm/tafmwmo@&xﬂaommmaﬂm Emﬁa%@r%equ,eﬂm
VHL, sus  Tuwmores C/woe/m}orvma/md& como  nequencs
anelotonados.

L@WMVHLMMWWW qu,emw?,o
mwmorw;bwmnm L%Wmmw&m%{)@aﬁd@
W,%%mmm}x@wmm&wwmm%md
W.Lawﬁwmmwmmd
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dQMWd@WWWO@MMVHL?

L@WWMVHLWWWW
med@mwm/(\@. EMWWWMD@W%E&A

2O

E'n,og}o,ﬂo Mm@qﬁaﬁommmd@mwmwdpmwwﬂ
wninﬂd@wm{id@ﬁwwwwdmmmmmw;t@w

oﬁmdseﬁo

MMMW:%W%MWM.L@M@M
Wmmmwﬁm,mmmd@wm%o
uno encima de olw, Bamados vétebras. Dentro de
MWMWW,@%W%MM@(M@B
wﬂ&mwd&%@d&hwW).S&wd@
MWW&M%MWWM
o
O@:m%@@q&m@d@h%,m%mﬁ@mm%
detectan bue.
Oédmzmﬁooéflqaﬁmd@?aaudmém,qu@tc i
eocuchan somidos; También son impolantes nona e semfido del
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¢A Toda la gemle con VHL le salem Twmones?

Ca/d@pmwmwdwn}te,vnp&md@ninﬂd@hmm@fwmm&@

.AWWMWWMWWWM@
WW,MWWWW,%MW
AW@AWWWQO%WWWW

d@mw,%mmmmm

La mVHmeﬂammmqut@mMm
Cw@mwmmmmww Tordo o Tieme

VHL como st meo.
éTWW&LWO@% VHL?

me@mwmmm%mmm.
ERWWWWWW%WW
W%%MMM@WMWWMMW@M.
Pm,hWMWMW,MWVHme
WM@.AWE@OWWW%B@OW
M@dmwwwﬂmmm,w%%omm%o
W@WWW%WWCW
WWWM%%WQ@%VHL
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CAPITULO 3: ¢COMO CONTRAE LA GENTE VHL?

VHwamm}vm@dadwm,ﬁowWun&w
WW)PWW%WM@W

y deswés o ti. Probablemente uno de tus nadnes tieme VHL
También. U%WMVHLWMM%
un&o%mw(hwﬁomd@p@%,od@ojeo)mm%.
Puede haben otros miembros de tu Jumilia, que también tengam
VHL, como uwn dbuelo, un hevmano, uwna hevmana, unoa o o
tio. VHL mo e lo dmica enfevmedad que afecta o wanias
Wmd@hmm&}wmm memojfnaoem{eﬂm&d@dm
q«wtomﬂswmmﬁm&dm

No nuedes contraen VHL de otra newona que fa fenga norgue
MWOW%WWW.NO%de
eon, MOMend, Ano que pmwm@qu,ehem&\/Hmem
Emwmmwwm VHmemd@mdnmaWo.AW

WWMWMMWMWW@%WVHL
EM%W@WWWWMWVHL Mrues

JCWW@WMW VHL?

PWWWWWWMVHL%W
WMK}MW U%wn/to'ma,wwmwnﬂfmimito
wnwamodo@omqu&te?wwwnﬂmd%vmdbwmte
stentes movmalmente. EOW%WMWWWW
WWWM(\MA@MWMW%VHLT«L Tus
% WWW%VHL(WW
L@WW%WMW%WVHL%W

dw%@n@w( wp&mmeﬂw@\/buﬁoq) Tuopa/dfmw
wwdm&&'dwdmwmm& wa/dwmd@pmah
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CAPITULO Y. ¢QUE SON EL ADN Y LOS GENES?

PWWWWWWJMW@O %da/d,oqu,@
VHLwWWW,wWWMWQ&%@
w&%dADN%Mw.MM%@WWW
mmbwwﬂomd@pdo,wﬁomd@ojoo,obnd@uwmyﬁvmm
cQué es el ADN?

MWPWWWW,%MMADNS@
mmm%@miodmﬂaoo@&xﬂaod@mm%@wmm(mmmﬂoo

Wn@p@d@hmqn@)&mdmmmﬂto, mo&w&d@
@mo/wm/p,ﬁemojﬂa Twwmj(,adf/n)tn@d,eu Sbﬁommmnmwm

dQuémecwqm?
qu&mm%@md@ADN,mﬂ@o@d@@de@m
OO%NEO/M%O W@%@memmwdmpwmﬂqm
mﬂwnmﬂoommmdbmmqmﬁa&oﬂom
celulas. Smwmwwwwwm.
Tienes todo tine de geneo diferentes on tu cuerno. Algunos de
%@%W@M%ﬁmmmd@hwom
del conazdimn. me%mmmmmw
O(u,e,%m.

Nmmdbowwdbwd@wmﬂ»wmm Umwpmﬂa
henedaste de tu madre, y lo otra de tu nadre. Se eoima que
um@fmwmﬂmid@ QS.OOOQSS.OOOmemml.

i%w%wwmhmumpmmmwmmaﬂ
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Una cadema de ADN, en nende

SeP\@pbnMowmqammwhmamp
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dCWW&%@mdADN%%@W%me

Imaginate que ok ADN de las clulas e como uma gqram
M%W%eﬂwdb%w El ADN de tus cébudas eosld dividido emn
Wm%mmw. qu@nmmm%@%md@h
M%M,meﬂaﬁm%m. Ca/d,o,g}fym@ﬁeyoa,
mwwawmmm,mﬁm
wbm&ago,%o&mmwnﬂl@wmoamm.

IWWWMMMWMMWWM(MW@R
deumpaﬂa&m,wmwomd@umﬂdn@qu@mmm
umwmfs&omeﬂcédiqoqm@md@umpmm,%@eyﬂb%
Ee%ﬁnamuiaamquﬂmewhqu@%/mmmVHL
wwjﬁau@m%@n@m mnmﬂa&%@wmp@qmwa/tad@wm
bro. De eda mamera e libw VHL o gem, mo da los
UWWWOWW@BOA%&LB&A%MW.

ADN = biblioteca
Gemnes = libroo de lo biblioleca
Mmm%@naim:mmmm%w
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¢Como “contrae” la W loo. mutacion del gem VHL?

Lo milad de Tus gemeo loo hao heredado de T padne, y lo
q@mmood@oé%ﬁad@humm.

LQWWMW@VHL,MMWMWvHLW
i M.Noﬂmmhmmmmq(mm.Pmﬁa

meVHL,M&LWﬂmmWMW

VHL,%@W%WMW@M.

Cadamqu&mwwm%mwmpa@doummm
MVHL,P\% 500 de Wﬁb&dﬂd@d@q«x@dﬂ@@?}ew
VHL,L(JIWYLBO% m%WD@W%wdwmm

WG&EW,&RW@G wanIoLa,pmJ@oim&/d,odd@
mhmwwwhmmwwwm

bebe.
Pm%,%MWGWWVHL,WWd@O

COOAN .

o liemes VHL: wd/com, Mnmmwpmddq@mvHLqu,@
Wmm@cﬁam@nh%o%@wpmq«mmhmm

Baqmwwf/tmqm mdfx@@m@dﬂ@m\/HLT@

St tiemes VHL, miﬂnifmgawpm“@wm” d@ﬁq(@m VHL W,
las células estardm samas.
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i con VHL Pn,oqf/n/vtom con VHL
en VHL mulado C Gem W
D Gem mem)te

0 = 0
T
()

‘?

Cada hijo hereda, una copia deb gen VHL de cada
Hw&waincpwﬂsﬂw}mmd&%m&dmﬁoow(&mwmo@dam
WWMW%M%B@W)

AC: niro AD: nifo BC: nifo BD: nifo
con VHL con VHL sin VHL simn VHL
B= Gen

A =Gen VHL mutadoe A =Gen VHL muwtado B =CGen i
C:Gmﬂmmmm}t@ D:GWMWMW C=Ge/m}wn,oim,am)tc D:GWMWMW

TMW%MW%MW.
EBWWM(M%,WW%)MWWMM
Eﬂw%mmnhwdqmmﬂmﬂamm,%mm
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dcmwmeﬂmdwq(vnﬂ/{m?

EEMW@MW%WWM

mua?wmmudwue/mm, mw,a/@mm}te%wjﬁo/)ndoﬁod@ =
WWW@WWM&MW%
M@umﬂqmmwojﬁeqummm o@p&%%
nascan  suavemente dentno de la boca, MLOECONLA/EEO ('pm
d@nifw),fmawgmaﬂq/wrmo@%ﬂa/)d@aﬁm La,p/wdisadd
camillo o sinve nana fodos las Jamifias, pov lo que o médico
L@memd@mqmo@aooé&ﬂa@d@ﬂmﬂr@%oemm
M%MW ven oh temes VHL. Se busca lo mulacidn
ddqf/mVHLe/mumd@Baooofmmqu,eTMynmddg@m qu,ew%
me@ummmmummﬂaﬁmdd%mVHL Ha/%
doo posibles nesulfados:
oSL@EM%pMM,M\I@WWmVHL (um,a,d,ew
WMWVHLMP@WM).
.deq@mwwﬂm,mﬂmmVHL(wdm,mdm
WMWvHLWW@mM).

dewﬂmﬁWWmhm?

EBWWWWMWEMWM
WQWWWWWMMMW
MRWWMOWWWW%W
.Lomwﬂo/n}tewwwﬂwmwp@dm%w%
cuentes. PWWWWWW@B@OQM%&M.
Eww%deEoprqmmmwmm
Interda  olvidante cak oim  darle cuento  habd

W@BW%WMWMW tus padnes



WWWWMMJQMM&YMWM@M
mdqwm,iwmhmm@mml
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(
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CAPITULO 5. ¢QUE PASA SI TENGO VHL?

¢Qué nasa, oh temgfo VHL?

SLWVHL,MWMMT@WWWWW
a%q&mmd@m%idom. Novmalmente se hace todos los
am,%m{uda@wmédiwam&mquépnw@@mmﬂao
qumﬁmm%&MW.L@
mew@%ooqmtommwm@dmmpm@mmwj&i
memdmhwmmmdmm Smwv@damd@wm
%%B%%/MWWNGWWWMM%W
Mnmmomf/mwﬂ, Tuméd/{wtem&mr@e/mm

dQuéWwd@hW@%oommfi/toﬂé?
Ecamen oculdan: Tante o tiemen VHL como o mo, o los miios

se len hacen dbwmd@}cvvm@pw,odm Pero  ob
tienes VHL, mecesitands que te wea un offabmdloge especializado
mnw/mqu,ewdmédm LOA d@@ooogfooLoo
WWWW@W%W pana ven qué
Tumones Wﬁﬁﬂo@,m@owd ulizand, uwna
Wwd%ﬁn@d@ qu&%amqu&oewnwn/teﬁo
que e Ve AL i mMejon

Eﬂma/mmowﬂammdubﬂeTuoﬁo}/méﬂoqo@&ym&deum
MWW%MO@,%RMWWW
WWAW%B@W,W@WW
dedoppmdm%ow&%%pmdmdmmw
me%om%own@owddwnﬁwddop,%m



WWW)EOWMWRWWWM

MMWMWWWW@%W@E%R

Fcamen auditivo: NWWWM%WM
examen de oldo. EBOIOW%@EMM%@MM%W.
TGMWW%WW@WQMW
T'M}udm EMWWWW ilma@xmmm/ﬁoo

25



Omma,ooamq/w: Ommwmwwwm
amdlisio de ovima de M horas o un amdlisis de samgre. Estas
W%M@MW%MWWW
komm&diwnm(a‘fm”)m%qﬂdmmwmwmﬁwam
Wmm&%@nmmmdl@(wm,md@mq«w
W@ﬂmm,wwwﬁam%mﬂamd
W,JMMQWWJW).AB%W
Mqu&%meﬂ@o&oﬂﬂm%ﬂwqu&m&&mﬁ@m
an@omwdd@qm%wqmwmhom%qw@dm
SLMWT\WWWMM&WWWM
de ovima, fendnds que in b centro de sadud o ef hospital.
SW%WWW%W%RMMQ
CaBL.

EW@J%@OXSC{OW meWMmVHLWMmMW
WM@&MMPWW@MM@M

MW&MMA&QW%JWQXWW%J
Wd@%@mmdwmmmda&%ﬂm
%Wmmo@mmnd@%ovwmmumwd@
ordemnadon. Emvmaqvmm%éwa&dommwﬂw
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(WWWWNW\OJEMW%) No
duele madea, vn&&xm&%eom?xawamq&u%/y

Resomamncia m,aqu'/hm rwucdean —  abdomen, e/h@e%ﬁo,ﬂo médada
e/ypmw,ﬁ wamwpmmw@ﬂmmfmdma%odﬁw
memmhwwmdﬂwwm
@a,oa,ﬂse/zaa,%opm Umdﬁwiooawoloooe%mamna/m
W,%wmwwmhm Es wn
mwnuidm,wmwnﬂnmmd@ Eovm«miom)tcwj(a/bw

Booo{,dm%mtemﬂwjﬂceﬁwfdo. Efm

miwica mientros Te lo hacen.

Ammw/taddbea,pfmdm dwwdmtcmmmm
wmpw%mw%d@wmdtewwmm/mfﬁmd@

tw wqmﬂc@mmﬁaovmdq&nm(‘W”)wmtommd@
e aponato de nesonamcia. Pora la mayoria de la gemle, eo una
pweba, sencilla. A descamsan, o s echan una

rlbq‘lWFLO/
?/Q/T’I/VUJ{’/E“}O/
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CAPITULO 6: ¢QUE PASARA SI MIS SINTOMAS DE VHL CAUSAN
UN PROBLEMA?

dQuépamMmmwmd@VHLwAmmwmpfwMﬁ/ma?

LameWumpmmmmVHL%mm
Wm,pmmm@%mmwdm,mﬁaow
amﬂsmmd@mmeﬁmﬂw,ﬁoamm. Incuso
Wmma%mwmwwqmﬂo
inmediatamente, 4 tu médico ind igildmdolo,
Awmm%ﬂmq«mmwwmm
no habia fenido runca ardes. St Tlemes simbomas
pmmhymm,%moetepam,wpw%ﬂequ@wmédmte
mmd@@@%médjmqu@wdwqumﬂoowmm. Eote
EOWWWWM%WWMW,
EMW@WWWVHL,WWT@W
WM@%W,MW%%W@@M@

dCW%W@W%@W?

Ha%d/yﬁwmﬂtm}owmmdbmm Tuméd/{,oo%w
W%MWW&W%W%
W%WMOLOOWWMWW%
WWW%WEBW@MW
de démde se encuentra el twmon. Pm%&m@ﬁo loo
WW@@WWW%MW
'.Tu@m@dmoiaxmﬂ%@mi@?m%mmw@%%woumm
WJWMM%W
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q«womuq«,a, Noq/ma,@nwn)teeﬂwwdmtcdm,awnam@dww,
WDW%W cﬁmupmthwian&eﬂ%mm

como  estande dovmide, mo serdinds mada. L?f/wa,he/mm
WM@WWMW&WWW%W
WW%WWW Te den loo
WWDWWMWW@%,WE@OLMMMOW
' dﬂumm,tewnﬂné&mq’om«gmﬁtom%m@@?wm
. sida movmal.
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dAMWﬁMd@@MWW@P

Eomwvm/pmlwnie MW@WW%MR
encuentras blem omt&mﬁm mm@&fﬁmmm@&mm
Wo@umm,om Pm%@m@ﬂo,%mmdmdc&ymd@
mmamewhmo@mhm,m
WM@MWWW.S&MW%W

%tewwwnmmaﬂ,dbﬂe@?@pmmqmtemd@
mﬂmVHL%de@awm&mmwﬂW%&mm

OM%WWMWMWMWWWW,
pu&d&qu&pwnmqu&w%m&rm,mm%ﬂequ&mqﬂﬂm
W%,ow%dévv@i&nmw@&o.&m%ﬂequ&m
Wmmmumwﬁdd@%mwmmmd@
MWUV(M}.

Mmm@w@d@%mamoiaﬂhLqu@ mx@d@qu&mi@
WMMVHLOWWMTMWWmd@

Amwmmwmmd@mq«mm
@L%ﬂ,an:

.Doﬁo&md@w&m:%tedud@hw&m%mw%pm.

o Problemas de wisidn: St wves borvioso, o ves manchas, o s mo
ves como amtes, moetep,a/oa
onMeymmaMdAMm%qu d@mmdxl{ﬁmm,
%quowmmmmmoﬁd@qu@pmeﬂow,o%
tepwmqu&mo«ﬂwdb}mmmwm@ﬁ%mwtepm.
ovm:%mot@mm%mwt@w.
opwm%wm:%mwmwm
CBMM0,0ICWW%OWMWW.
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CAPITULO 7. ¢QUE PUEDO HACER PARA ESTAR SANO?
cPuedo eslan samo feriendo VHL?

| Claro que 1 La mmgon/(a, de lao [eONAs  que Tiemen VHL
WM@%%W LOWWWWW
MDWMVHL@W@BWW%OWWW
RW%%WWWWM@W St o

d@%%pﬂ@d@mwmm?

Utiliza, Tus  habifos saludables. Es  impodante nona fodo el

mumdo, mo sdlo para gente com VHL, comen alimentos samos,

WW(%&,@;@MW)%M% A

Come muchas Jwitas y werduras y lesa una dicta equilibrada.

&W@MWWWWW%WW%@
de VHL que apanezca.

deoﬁ%@Wq«x@M@d@P\m?

iTe/mWWumad}{Mdfmml Mam/tfynmwmnjﬂeoa/rm%

SLWWWWOWWW,WM%
W,@meﬁmmmm&md@h}axmﬂi@,mmo
médicos, , O W Nolco . Un pwoices en  uma

T‘m@}moqm amiqos

nervona, eoneciol que le habla o o gente de fodas lao edades

WW@WW deHaM,a,d@wu,ﬂqum

WIL@WW WMWGWMI@
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CAPITULO 8: ¢COMO CAMBIARA EL VHL MI VIDA?
¢ Cambiard mi vida e VHL?

TM%@WWMWMMMM@MVHLTw
WWW%WW%MWB@W
MM.PWWWMWMWVHLW
WW.PWWWWWWMW@
WW%,%WWWW%R@W.

Puedes semtinfe:

.CW%WJMWWUWVHL
.MM%WWWVHL

.TWWWVHL

oQu,eP,a,@Ld@me
.CmW@d@d@W@JVHLRWMMMJW
.AW@W%%@W@M&WOWW
.Cwnmd&d&%m@cw@%memaﬂm@dm
.QmeﬂVHLwnwﬂqumqanﬁfym%mww

’LM/IM/UCO’I’L@P/

. Que o VHL on nealidad mo e un qram problema

oCW@WWwWW%mMWW
ded@Mwmm

o CM@WWW%WRWWW@
mardenete samo

.F%%mmhm@mmmwwm@m
hao sido

lisfa. No impovla cdmo le siemlas ahora, Todo edd bien. Todo
qummwfrmmaﬂ %mpmmad@pmqmﬁomﬁao.

VHLWWW pmmbmwpmqu,eomﬂo No estds
solo, 4 mo enes el dmico chico que tieme VHL. Lo mayoria de fos

3



MWMWW%M&WW%
PWWMMMWWWWVHL%W
eﬁoom@ﬂoqoanmmblmmm}cmﬂnwm como comumiconle

D%uﬂod@mmDWdC.,Sa/ﬁm
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CAPITULO 9: ¢DEBERTA DECIRLE A LA GENTE QUE TENGO VHL?
dDe@MdMﬂﬂe@B@WWWVHL?

Lo, qente que tiene VHL mo nanece diferente de lo que mo Tiene
VHL. Nmmwd@mm%mvmmmu La

JWW&meVHLwWWMW
hablorn sobre ello. Puede sen duno hablon sobre ello, induso con
WWW Tod@miowwmpﬂdoﬂhwh}temmmﬂ St
WW%@XBE&A@O@H@@%@ T,ewnﬂnmm,%om Pwmm&?wﬁs@a,

d@dfweﬂo%Mm/d@. QWWW%%WW’W@
W’MWW&WWW’%MW%WW

éMeWWW%W&WWWVHL?

U%WW%RW&WWW
Teren VHL. L%W@%WWWW@WR@
WWWWmWVHLmWWW

%M%W&WR. Tuwmwmum@fmwm
Tarto ot tiemes VHL como st mo.

36



DW&WAMW.,—fa/ﬁm

37



CAPITULO 10: <¢PUEDO HABLAR CON OTROS NINOS QUE
TENGAN VHL?

CmVHwammyﬁmﬁn&dadm memd/%uﬂ
WWMOWMM@MVHL,W%WOMM

nor fodo e mundo que lo Tiemen. Una buena mamera de
WWMM%WMMWL%%@W@IM
Sbmhwmwmﬁﬂw(%%@&%@vmﬂm
pu&dmmtaxm&mmom WV\W\M)MMQ() encontrands
enlaces a quipos de anoyo nana mitos de todas las edades.
Pmmmwﬁw,mm,m
Q/m/i,q(oo,dlo. AEWWM,OWOWOO%VHL
%wmm,%m@d@md@gfmwﬂud@mm&
com llos. iNummwm&e,memMmmmWnd@
mmmaﬁmq@o!

deWWWWWWWW?

Sbo@«m@mm%mw,mwm
oo'mu/mrw,oé&}qo Cmdwaxmmmeﬂcwp@do? loo
wmpmsmdxym @mﬁoownb/mw%oodbﬁaopmwmo Yy o
WMWWWW%WW
wam,d@' Ma@mwmmww N
MOMW@WWWOW ow/m/(lrbe,rv:»dﬁ/w
con lo Alianza de Familias de VHL emn loo Teléfonos 93 7123989,
516050514, 607680759, o wisitan las ndgimas web de Infermet
v adiamzanshi, o ’\/\VV\}’V\}.’L}PI/R.O’M% (w&x tiene um a/pa/vta/dﬁ
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CAPITULO 11: ¢HABRA ALGUNA VEZ UNA CURA PARA EL VHL?

dUmm@W@EVHL?

Ern 2009 Mm@mmmmwd VHL. Sin
WWWWMMWWW
memm%mumcwm%omwpoo%ﬂo
WWWLMMW vnmmbqa/dmmwiomijdxwmdﬁ
JVHL%OWOY\WW oAdu/dfom fmme/rwwﬂoo
prwufymu/y,ooofnj(n,oﬁamﬂoa Lcuu,e/n,ot,o/ médica o@wn&md@
W%WQO@%JADN%&LWW.EOME@WM

M%MwomwkmdqmvaLme
wmmwmaﬂ,qu,ewmwmdds&

cwna nana, e VHL?

imeun&%l Pu@dmwpdma,qu&m,e/n/t@!@a
oofnmn,oba,oofwe\/HL %qu&w%mwnianﬂe@wmmd@

Wﬂoqu&deHLC@m@wuma,em}vvm@d@dnmw

mucha gente que mo ha oido hablan de ella. Puedes ademds
W,MMOWM@E@WWWWW
lo Alianza Familian VHL - won Hippel-Lindau. Anima o los
WM%MWWWVHLQW@NMM

dewm@mmWMM?

iCﬁaqumm,' wamod&hedodpu@dwmmﬁoommm
mmmwvHL.Pm%,Wm%
ma%wamwhmww
i ,mw%we%owmw%d@dmmdﬂ
|CWWWWWG%WW
WW%&%VHL WMM@WWMWW

U/TI/OJOU/UO./I
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GLOSARIO

ADN. Acide desoxiniibornucleico. B ADN se encuentra en todas
hw),%wdmﬁddqu&%wm@m
anwmm%ﬁoo%e/m. Conlieme imolucciones sobre como
d@@m}mm%o%&iﬂaoddwmmTodmﬁaoW
hemos hernedado lo mitad del ADN de muestho nadne, y la
m&ladd@mm&@m@dn@.

MWWMH%W Tmmp%mhwm,wque
Hevanla of laboratorio nana que o, amalicen.
Afn,a,?/lmod,awmqn@ Eﬂfm,e/d/t,oom/dﬁﬂapnu@@a %e/ﬂe/nkwwwt@
wmmpmd@mwddam&%wmmmww% No
WW%WW@ %GWMWWMC‘U@%
stemte como wn pi

Au,dMymf/trmwa,e&o, W@@m@a@d@d%ﬂ%&gwf}m

Y OT’T‘I/]QA/ULQ/YL a ey muMmrm de (chm
MM,MW.AMWW@%MW
dm%m%aoé&iﬂo&ommwmmmd@eﬂoo%mmm
a,ojfnmpm/tmddwmm.
Clubo.. Una célula es lo unidad mds nequena de bo que estdm
MWM@W%MWW. Cada céhula
ww?»cﬂoqmum&ddwﬁ,om) Dentne de cada cda de wna
WWADN%W loo cuades Uervan wna senie de
nona decinfes a oo cudas o que tiemen que

42



W.Sem%mmwmﬂmmqoommd@
oé&»ﬂaoe/mmumm.

Cenehelo. FWWMMW;@% estd, dentro de lo
w&mE@m@&eﬂoo&W ooorld/wmﬁoofrrw'wwn/wn/too

WWW%%WMWWWW%WL@
gerte con VHL puede desarollan tumones on ol cerchelo,

Cientffico. Hary muchos Tinos de cientificos, que eotudian muchos
Wdﬁ%@mﬁwdfemmeﬁ ,Boaa/m/ma,ﬁwﬁa
WMJWW%LMWWMWWO
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WMW,MWMWM%WM
Wdown%@%ocmdao Eeyudwna/dm“wm”uma,
esluuctunas imfervnas.
Ewd&mmwﬂoqo MW@@W@&AM%JWWW@
',o&w?mmmao% qﬂomduﬂo/y,vn@%mdmga/y
Wuﬂoﬁmmmﬂw(omnaﬂw)dw,dm,
Efnoa/ljoo&m/wo Unanwwo&mwwm%wd@mmqu@
nw&mmﬂoom&dmoeimmmﬂqo&rmmmm

EM@WE@WW@%@WOWM%@W
umrmom%mmwmm Eo/tarvwdm
rnovmadmente se nealiza en wn laborwadlovic con una muestra
d@oamq/wd@?,a,fmmm
Feocromocitoma. Tufmmdfeﬂo/ag(ﬁomdjﬂo/)wpmmwmﬁwd@
WwmeHLPmdeQ
Re%ma‘;ﬁ@o"_Emaﬂgwmoowmm%o;mo&
Gemn. qu/mmhﬁtod@ADNdmﬁn@d@mowmﬁoom@ dmwlbe/%c’u

WWQM.L%W%WWMWQQA@%M
WW%WW@W@%A@%ADN.LW
También  son  loo pﬂo/moo LoNa, e UMA RO Cada
Wm%mmwfmd@wmwmwww,wm
deadad&wp&dxw«go%d@wmm. S@mﬂ&iﬁam

HH



GﬁomdMﬁao o adrenales. Son  doo
shuadas  wna  encima  de  cada AiROM lo

@M&MW@M%MMLWW
sevales mevsiosan desde el cenebro o othas df/EWffl/]’bO
Lo qente con VHL puede desamollon tumores en o médula,
me

Mulacion. Un cambic en las imslucciones o em la secuencia de
MWPWWWWW}RA%WA
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OM.L%WWWWWMWMW
mormmmwmﬁoowm Los  oldos  También
dmm/pmxn importante panel en o equilibrio de fa
nensona. mVHLdem%mmmeﬁ
mmwwhm mofunda deb oido).
Oﬂa?/moﬁoqo MWW@M@W&M@W
WWM%G
'.Eoum@e/nﬁed@mm%o(wmum%m)
Mmeﬂoﬂoﬂm@ﬁo@(dm@dmd@@o@op@)m@m%@
%.Pmmwmhw&wd@hm.
O@.Lwojoom%oénqamd&hm,%wma%@w@ﬂw
W%a{m@o{axnwo?fa/&x@. L@WO@%\/HLW
MW%MW.L@M%J‘W”M
opwm/%e 'WM%
Of\,en/owt,ofm EO%WWW(WMMW)
Oloviimoloningdloge  w  oloviimo.  Médico  especializado  em
W,W oldo. Eo el hace oo i
memva&mme@ood@}uﬁwm@m)
Pa/nmwo GMWWWMWWM
' QXWWM(WW&@W%,
&qmd@mmm)emzmaz@w(mm
L@WOO%VHLWW%&W%&EWW.
Poicdlogo. EOWPW(WWWT\MMM@)W
WQMW%WWW@WM@W
enfevmedad, o los dificullades de lo vida, eb estnés, efc. Un

Wwﬁoqobw)tcuaﬂ wﬂooa&x}omw@mwnﬂumﬁt@
dependiendo de ou situacién y mecesidades
Quiste. Un en uma colecciom de Loo en el



RWWMW&(RMN). Es un anpanaleo que hace
W@%mddvnmddwmmd@m , WA
axrw/w,oe/m em  uwna p,om/to,%o, de owd,em,a/dm. Puede foman
RM.L@HM%&EWWMEO@M@%&EW
d,d),o;p Eowmhfw&wﬂ@d@umwm@mw%mm
qw%ehvmq@mw%hm%mdmn@mdd
WW.L@W%VHLWWR@%&W%
lo. nelimao.. Unmmaﬂ@d@ﬂ@mwmm@dmd@%ow
W%Mwﬂm@/&@@d@mm@m%m?@m
Riiones. Cada uno de oo dos drgamos que existen en o pante
{ ddaﬂsdwmmmmrpq@dmd@mamhwm%
diminan las sustancias de desecho o thavés de la ocrima. La
WO@’WVHLWWR@%&W%R@OM@W
SmwnmnqoSmanpnu@%oo deﬁ,eﬂfm@d/lwpmwmqu,e
dmﬁrwd@ﬂwﬂvp@d@mpmm. Erv loo
TWYMWLVHLWWW%WWW@O&
i d@?@@dﬂdL@Wﬂmd@hWW
d@hfwmm%d@mwm(ﬁomm&am
Stintoma. Smomﬂmﬂ@q«mmq«x@hpﬂw@m%
MWMW%WWM A nseces wn
simtoma, nwede sen un dolon o debifidad en certa pante del

WS@&W@M%WQ@W@M@M
mmmd@mmmm@dmpmmwmumﬂwﬁam

Tm@mqmm Eode&MwT@dmwm
mmeém.L@W%mmmmhw
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Tomografia amial compulerizada (TAC) o escdmen. Téomica de

qummhmw/dww,co uﬂ&mwXEmm%
MMWWWMWMWM(@EM@W

en samge, %@WO@W,%M %M@)
M@dmm%@ﬂTACo@onwmmd@wwqpnmd@Wx
ddt%md@ wwmﬂxfdm q«mme/nm/dmawm
srdenadon, Eo&o&dmwdomuﬂ&mﬁaomaq&nmpmwﬁuﬁam
ejﬂtama/m%ﬂadmmd@ddbﬂooqmm%ﬂoomm%w&m

aol como oM.

Tuwmon. B um Yo de céhubas no  se wmwvtam comao
) o ’YT\O/PM%/FLM (oam,omoooo)

Uthasomides. Ve la defimicién de ecoqrafia.

VHL. B> ko mismo que won Hinpel-Linda.

VmHWLvndaM Eoumm}vvm@d@dmm%ﬁmw)tammqu&
WW&M%W%&WW
d@ﬂwmm. EEWW%WWWW%@
mmmmqu,eﬂa,oﬂswwm m&mnmmqu,ecomgﬂ
Dn. EWLWHW(CL&AB@WW)%@BD’L Arvvid  Limdaw
(de Succia)

50%(oimuwnia,pmoifmio). Un S0% de probabilidad es wno de
dmm%ﬁmw%ad@o,wmwmoeﬂammwmmm@daaﬂ
alne. AEM%W,%WWWOW.

CmmwhW,MMSO%d@M&M@Wd@W
mﬁq@m@,%mg()%d,@qu@w,@%am.
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