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1. NEVUS CONGENITOS GIGANTES Y FUNDACION LEO MESSI: MAS ALLA DE
LA RAREZA. Dr. J. Malvehy.

2. NOVEDADES EN INVESTIGACION TRASLACIONAL, DE LA CLINICA AL
LABORATORIO. Dra. S. Puig.

3. AVANCES MOLECULARES Y FUTURAS ESTRATEGIAS EN INVESTIGACION
%Ntl\lll(}(}. RETOS DEL MANEJO EN LA INFANCIA DEL NCG. Dr. JA Puig-
utille.

4. RETOS DEL MANEJO EN LA INFANCIAL DEL NCG. Dra. A. Vicente.

S. EREJSEI\I/}ITE Y FUTURO TERAPEUTICO DEL MELANOMA EN LA INFANCIA.
r. J. Mora.

6. SITUACION ACTUAL DE OPCIONES TERAPEUTICAS Y MODALIDADES
LASER. Dr. D. Brualla.

7. PRESENTACION DE ASONEVUS: MI EXPERIENCIA EN PRIMERA PERSONA.
Sonia, Marga y Paqui.

8. PRESENTACION DEL ESTUDIO SOBRE IMPACTO EMOCIONAL DE LOS
NCG. Dra. C. Carrera.



). NEVWUS CONGENITOS GIGANTES Y FVNDACION
LEQ MESST:

MAS ALLA DE LA RAREZA

En este apartado el Dr. Malvehy hizo un resumen de:

- a. Los distintas variantes de NGC que podemos encontrar (nevus Spilus,
nevus agminado, nevus escleroso...)

- b. La nueva clasificacion de los NGC en funcion no soélo del tamano, sino
también del numero de satélites, el color, la rugosidad y el vello (Krengel,
2013)

- ¢. Los estudios de imagen que se estan estudiando para en un futuro
poder evitar realizar una biopsia cuando aparezca un cambio sospechoso
(nodulos, cambios de color...):

- Dermatoscopia digital,
- Microscopia confocal y

- Ecografia de alta resolucion.




2. NOVEDADES EN INVESTIGACION
TRASLACIONAL, DE LA CLINICA AL

LABORATORIO

- Los NCG son mosaicismos de RASopatias somaticas
- RASopatia: ocurren por mutacion en el gen RAS

- Somatica: esa mutacion ocurre cuando se esta formando el embrion (no
es heredada)

- Mosaicismo: no todas las células del organismo tienen esa mutacion, solo
algunas

- La mutacion ocurre en una célula del embrion - se multiplica
dando lugar a muchas células mutadas = esas células mutadas
migran a distintas partes del organismo (sobre todo piel y sistema
nervioso central) = aparicion de NCG y de melanosis neurocutanea

Mosaicism




- Esto explica por queé

Tamano del NCG
N° de nevus satélites

I Riesgo de melanosis neurocutanea



3. AVANCES MOLECULARES Y FVTURAS

ESTRATEGIAS EN INVESTIGCALCION EN NCG

El Dr. Puig-Butillé esta realizando un estudio molecular de NCG y de
los nevus satélites utilizando biopsias de estas lesiones en 21
pacientes.

Las conclusiones que han podido sacar de su estudio son:

- Los NCG y los nevus satélite de una misma persona parece que son
iguales genéticamente, que tienen las mismas mutaciones

- Es posible que haya firmas de expresion genética asociadas a
caracteristicas fenotipicas del nevus (es decir, que todos los nevus que
tienen cierta caracteristica, por ejemplo mucho vello, tienen unas mismas
alteraciones en ciertos genes)

- Es necesario hacer aproximaciones “single-cell” (estudiar las alteraciones
genéticas célula a célula) para comprender cuales son los cambios que
llevan a que se desarrolle un NCG



‘t. RETOS DEL MANETO EN LA TNFANCIA

DEL NCG

- Segun el estudio mas reciente de la Dra. Kinsler:

+ Se debe considerar sindrome del nevus melanocitico congénito a la
presencia:
- 1 NCGigante

- 2 0 mas nevus congeénitos (presentes en el nacimiento), aunque sean pequenos

- Se debe realizar una resonancia magneética que incluya cerebro y médula
espinal a todos los ninos con sindrome del nevus melanocitico congénito
en los primeros 6 meses de vida

- Es lo que mejor ayudaria a predecir el riesgo de desarrollo de melanoma en
la infancia
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S PRESENTE ¥ FUTURSO TERAPEVTICO

DEL MELANOMA EN LA TNFANCIA

- En general los tumores malignos en los ninos son distintos a los de los
adultos. Los tumores en ninos

- Tienen muy pocas mutaciones genéticas
- Se consideran tumores frios (no estimulan la inmunidad)

- El melanoma en ninos es una excepcion, se parece mucho al melanoma en
adultos:

- Tiene muchas mutaciones genéticas (que ocurren mas rapido aun que en
adultos)

- Es un tumor caliente (estimula mucho la inmunidad)

- Esto ultimo favorece que la terapia inmunologica sea util para el tratamiento (ha
habido un caso de melanoma en la infancia que ha desaparecido completamente
con tratamiento inmunologico)

I Los avances en el tratamiento del melanoma de adultos
también pueden utilizarse en el melanoma de ninos



6. STTYACION ACTVAL DE OPCIONES

TERAPEVTICAS ¥ MODALIDADES LASER

- Lo ideal es comenzar el tratamiento cuanto antes
- En el primer mes de vida si es posible
- Nunca después del ano

- 12 fase:
- 1% pasada: laser quirurgico (erb + CO2 combinado)
- 2% pasada (en la misma intervencion): laser Q »
switched +/- laser depilacion (Alejandrita)

- 2% fase: laser e IPL con afinidad por melanina




 SEGUNDA FASE: LASER E IPL. CON AFINIDAD MEILANINA

-Melanina depositada en melanocitos, queratinocitos y macrofagos dérmicos dentro

de los melanosomas (0,5-1nm). La melanina absorve todo el espectroem y es
mayor a menor longitud de onda.

SEGUNDA PASADA
Laseres -

QS: 755, 694
1064, 532 nm

TERCERA PASADA

IPL: Longitudes de onda
- nm:;




Las micro heridas
cicatrizan rapidamente
porque el tejido
adyacente no tratado
ayuda a la cicatrizacion

“Zonas Microtérmicas”
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Hypertrichotic Becker's nevi treated with combination 1,550 nm nmbhtive fnction.l
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hotothermolvsis andlaser hair removal. L asers Surg Med. 2016 Mar




- Complicaciones del laser:

- Repigmentacion
- Se estan estudiando distintos tratamientos para prevenirla

* Cicatrices hipertroficas
- Segun su experiencia en los menores de 3 anos siempre se resuelven



3. PRESENTACION DE ASONEWS: MI <~ <

EXPERIENCIA EN PRIMERA PERSONA AsoNEevus

- Aqui fue donde nuestras chicas explicaron su experiencia como
madres de ninos con nevus congénito gigante. Las inquietudes y
dificultades que habian tenido tanto a nivel médico como social, y
como habian conseguido superarlas.




Muchas

Muchas gracias
gracias por su
por su atencion
atencion
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- Fue la mejor forma de hacer ver al personal sanitario el lado
humano de las personas con NCG y las barreras con las que se
pueden encontrar (como la dificultad para acceder a profesionales
especializados o la gran cantidad de citas con especialistas no
agrupadas), para que intenten mejorar la atencion integral a estos
pacientes.






. PRESENTACION DEL ESTUDIO SOBRE

IMPACTO EMOCIONAL DE LOS NCO

- Segun los estudios realizados hasta ahora:

- La cirugia debe realizarse cuanto antes para que los ninos incorporen las
cicatrices a su imagen corporal y tengan menos impacto psicologico
(opinion de grupo de cirujanos plasticos expertos en NCG)

- El impacto psicologico es independiente del tamano del NCG

- Se percibe mayor mejoria tras la extirpacion completa del NMG cuando
estos son

- Localizados en cara
- De menor tamano




 Desde el ano 2000, no hay estudios sobre el impacto emocional que
el NCG tiene en las personas que lo tienen

L La Dra. Carrera va a realizar un estudio sobre el impacto
emocional del NCG y de los posibles tratamientos en:
- Pacientes

- Madres
- Poblacion general
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NCG: impacto psico-social

IPNTERASSITE

Alba Parejo: “Me hice modelo para
| concienciar sobre la anomalia que tengo en

la piel”
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The teen has been mercilessly bullied and called names like
“dalmatian” and "alien.” She's even been told to hide herself

because "no one wants a misshapen girifriend.”

While growing up, | realized people were staring at me because of my skin, which made me feel bad

strangers looked at me as if | was a monster,” she told The Sun



Muchas
gracias










