Ml NOMBRE
ES BILLY Y TENGO
SCHWANNOMATOSIS
RELACIONADA CON
NF2, O NF2-SWN, UNA
CONDICI&N GENETICA
QUE SOLIA LLAMARSE
NEUROFIBROMATOSIS
TIPO 2.

ESTA ES MI
HISTORIA.

CHILDREN’S /2 \
TUMOR
FOUNDATION



ME LLAMO BILLY ¥
SOY INMIGRANTE
DE PRIMERA

GENERACION.

SOY
ESTUDIANTE |
DE MEDICINA.

. Y TAMBIEN
| CHILDREN'S ). PiglyE SPE
FOUNDATION
h EnDinG NF]

THROUGH RESEARCH
o

ERA APENAS UN

BEBE CUANDO MI

FAMILIA INMIGRS
DE VIETNAM.

COMO MI PADRE
PRESTS SERVICIOS
PARA LOS EE. UU. EN
LAS FUERZAS ARMADAS;

= PUDO TRAERNOS
A Ml MADRE Y A
MT A CALIFORNIA

AMBOS TRABAJABAN COMO
PROFESORES EN SAN DIEGO.
ERA UN LUGAR LLENO DE

SOL. ALEGRE. HERMOSO.

CUANDO TENIA SEIS ANOS,
MIS PADRES ME LLEVARON
AL MEDICO PARA UN EXAMEN
RUTINARIO DE LA VISTA.

ALGO
AQUI... NO
ESTA BIEN.

EN ESE MOMENTO,
TODO CAMBIS.



EDAD:
7 ANOS. DESPUES DE PASAR
UN ANO YENDO DE
UN MEDICO A OTRO,
POR FIN ME HICIERON
UNA RESONANCIA
MAGNETICA.

Y
ENCONTRARON
UN 7UMOR.

MUCHOS
TUMORES.

NO. BILLY TIENE UNA
ENFERMEDAD POCO
FRECUENTE QUE SE LLAMA
SCHWANNOMATOS/S
RELAC/ONADA CON
NF2 O NF2-SWN.

ES UNA_
CONDICIEN
GENETICA QUE HACE
QUE LOS TUMORES
CREZCAN EN LOS
NERVIOS.

MIS PADRES TIENEN
UN BUEN NIVEL DE
EDUCACISN, PERO EL
INGLES NO ES SU
IDIOMA MATERNO.

LA TERMINOLOGITA M
MEDICA ERA
ABRUMADORA.

LOS NERVIOS QUE CONTROLAN EL EQUILIBRIO

- |
BILLY TIENE UN . L '

TUMOR QUE SE LLAMA
MEN/NG/OAA EN EL
NERVIO &PTICO.

TAMBIEN TIENE
SCHWANNOMAS VEST/IBULARES EN

Y LA AUDICIEN. ESTOS TUMORES SON
EL SELLO DISTINTIVO DE LA NF2-SWN.

CREO QUE LA
MAYORIA DE LOS
NINOS A QUIENES
SE LES
DIAGNOSTICA
UNA ENFERMEDAD
CRONICA NO
COMPRENDEN LA
MANERA EN QUE
ESO PUEDE
AFECTAR SU VIDA.

ESTOS TUMORES W
SON BENIGNOS,
NO SON
CANCEROSOS,

PERO
PUEDEN CAUSAR
PROBLEMAS
SERIOS.

" SQUE TIPO DE |
PROBLEMAS?®




PERDIDA PARCIAL DE LA
AUDICIEN, E INCLUSO SORDERA.
DIFICULTADES AL ANDAR A
CAUSA DE PROBLEMAS DE
EQUILIBRIO.

ADEMAS,
DOLORES DE CABEZA, ¥
PROBLEMAS CON LA
VISTA/ O DOLORES Y /
DEBILIDAD.

: i
.7 1 DEFINITIVAMENTE, H
\ e« .. | ELMEDICO HABIA [
Bl CAPTADO MI
ATENCION.

L

% LL\\

LA MAYORIA DE LOS PACIENTES
DESARROLLAN SINTOMAS RECIEN EN LA
ADOLESCENCIA, O ENTRE LOS VEINTE Y

LOS TREINTA ANOS.

YO ACABABA DE
CUMPLIR SIETE.
LA ADOLESCENCIA
ME PARECIA ALGO
MUY LEJANO.

NADA DE ESTO
PARECIA TENER
SENTIDO. LOS
TRES ESTABAMOS
CONFUNDIDOS.

SUSTED PUEDE
CURARME?

SCOMO SE
CONTAGIS
BILLY?

NO SE PUEDE CONTRAER
SCHWANNOMATOSIS RELACIONADA
CON LA NF2. ES ALGO CON LO

QUE NACES.

SE DEBE A UN CAMBIO
EN EL GEN NF2, UN GEN
QUE SE ENCUENTRA EN

EL CROMOSOMA 22.

QUIZAS
LA HEREDS
DE UNO DE
USTEDES.

PERO PODRIA SER
UN CASO ESPONTANEO,
ES DECIR, QUE EL GEN
CAMBIS POR ST SOLO.

NO EXISTE
UNA CURA.
AL MENOS...
TODAVIA
NO.




AR P Pt T T

EDAD: 13 ANOS.

UNO DE

LOS TUMORES \4 e p—

iSPODRIA

CUANDO ERA NIFO, I SRECIOC F QﬁEDARleIE
NO COMPRENDIA BIEN REFIDAMENTE. CIEGO?!

QUE ERA LA NF2-SWN,
Y NO ME PARECIA
MUY IMPORTANTE.

A MEDIDA QUE FUI
CRECIENDO, EMPEZS A
TENER IMPORTANCIA.

PENSAR EN LA
POSIBILIDAD DE
OPERARTE.

it
it y 3.

SOPERARME
DEL CEREBRO?

LA CIRUGITA,
PODRIAS PERDER
LA VISTA.

CUANDO YO ERA NIRO, EN LAS [
FAMILIAS DE INMIGRANTES, A
TRVESE%EL 'K""%g TENA Q%EA
UCIR LA TERMINOLOGI, 7 =
~ GIAl PHAU P
MEDICA PARA SUS PADRES. [ KHONG o5 2
~ CHON NAO
ESO PUEDE HACER KHAC?
QUE UNA SITUACION
COMPLICADA GENERE
INCLUSO MAS MIEDO.

BN . A

AHORA LAS FAMILIAS PUEDEN
‘| PEDIR, SIN NINGON COSTO,
| LA AYUDA DE UN INTERPRETE,
ALGUIEN QUE TRADUCE.
ESO AYUDA MUCHO.

NO SABIA
QUE HACER.
TENTA QUE
RESOLVERLO
SOLO.




PERO SIRVIO PARA
FORTALECER LOS
LAZOS FAMILIARES.

ME OPERARON

DURANTE MI PRIMER
ANO DE LA ESCUELA
SECUNDARIA.

EDAD: 14
)

LAS ENFERMERAS SE |
VISTIERON DE PAPA
NOEL Y TRAJERON

REGALOS.

EN REALIDAD, ESA PARTE [
FUE MARAVILLOSA.

PASE LAS VACACIONES DE
INVIERNO EN EL HOSPITAL. NO
FUE UNA MANERA MUY DIVERTIDA
DE PASAR LAS NAVIDADES.

PERO TAMBIEN HUBO
MOMENTOS DIFICILES.
TENIA NAUSEAS Y
VOMITOS, Y UN
DOLOR AGUDO.

LA PARTE MAS DIFICIL
DESPUES DE UNA
CIRUGIA DEL CEREBRO
ES LA RECUPERACION.
TUVE QUE VOLVER A
APRENDER TODO.

NO TE
AFLIJAS, BILLY,
NO ESTAS
SOLO. YO
ESTOY AQUIT
CONTIGO.

AR

SVOLVERIA A
ESCRIBIR?

ENRINIEN | ICH AR THR ner Ry
SVOLVERIA A l
ANDAR?P

g

SVOLVERIA A |
SONREIR?




VOLVI A LA ESCUELA SOLO UNA PERSONA
CON UNA CICATRIZ DE CADA 25 00O TIENE

GIGANTE Y GRAPAS NF2-SWN. PENSE QUE
EN LA FRENTE. NADIE COMPRENDERIA.

OYE, BILLY.
SQUIERES VENIR
A Ml CASA MAS
TARDE?

YA NO
QUIERE SALIR
NUNCA.

PERO LA CICATRIZ SE E DESPUES, FUI A LA
CURS, Y TERMINE LA FACULTAD DE MEDICINA
ESCUELA SECUNDARIA CON DE LA UNIVERSIDAD DE

LAS MEJORES NOTAS DE MI - CALIFORNIA EN LOS
PROMOCISN. e ANGELES.

DECIDT QUE

LA PROXIMA PARADA: || § vt

LA UNIVERSIDAD
DE CALIFORNIA EN
SAN DIEGO.

ESO FUE EN PARTE DEBIDO
A LA CONEXION QUE SENTIA POR
EL HECHO DE SER UNA PERSONA
QUE VIVE CON LA NF2-SWN.

MIENTRAS ESTUDIABA EN LA
UNIVERSIDAD, EL TAMANO DE UNO
DE LOS TUMORES SE TRIPLICS.

PERO VIVIA CON UN
MIEDO CONSTANTE DE
QUE MIS TUMORES
VOLVIERAN A CRECER.

DURANTE MI
PRIMER ANO EN |

DE MEDICINA,
SU TAMANO
VOLVIS A
TRIPLICARSE.

EMPECE A PERDER LA AUBICION |
E A PERDER LA AUDICIS .
EN EL LADO 1ZQUIERDO. SCOMO PUEDO
N QUIERD SER MEDICO CUANDO
NI SIQUIERA PUEDO
CUIDAR DE Mi
MISMO?

A3 ’I ,
EMPECE A LLENARME DE DUDAS.

ESPECIALMENTE CON RESPECTO
A MI MISMO.

T T




TLEJ':JIE e Soig@ql?e -
¥ HACTA POCO LE

DE DOCE ANOS QUE \(
TENIA CANCER EN HABIAN AMPUTADO
LA PIERNA POR

UNA PIERNA.
NA PIERN ENCIMA DE LA
RODILLA.

EDAD:
AFORTUNADAMENTE
23 ANOS. [ “gceCe UN NUEVO
—_ TRATAMIENTO,

Y TODO CAMBIS.

AT

RECUPERE LA
AUDICI&N JUSTO
A TIEMPO PARA
__ MI ANO DE
@) RESIDENCIA EN
LA FACULTAD DE
MEDICINA.

ME ACORDE DE MI PROPIA CIRUGIA, Y
DE COMO MI MAMA SE HABTA QUEDADO
A MI LADO EN TODO MOMENTO.

SSABES
QUE A MI ME
OPERARON
DEL CEREBRO
CUANDO TENIA

\
"‘:ﬁu.‘:

JOHNNY, TG TAMBIEN Y /PODRAS LOGRAR
PUEDES SUPERAR TODO LO QUE TE
ESTO. UNA CIRUGTA PROPONGAS!

COMO ESTA NO TIENE
POR QUE CERRARTE
PUERTAS.

; ME DI CUENTA DE QUE MI
8 EXPERIENCIA PODIA SERVIR
7 DE INSPIRACION PARA
PACIENTES JOVENES.




NUNCA PENSE QUE LLEGARIA
A SER MEDICO. ERA ALGO
QUE PARECIA ESTAR FUERA

DE MI ALCANCE.

AHORA, MI |

AUDICI&N SE
MANTIENE

ESTABLE.

| HOY. EDAD: 25 ANOS. ||

PERO NO VIVO |
1| BAJO LA ILUSION [/
| DOE QUE TODO |}
SEGUIRA
SIEMPRE ASI.

ME DOY CUENTA
DE QUE EN LA
VIDA EL TIEMPO
QUE UNO TIENE
ES LIMITADO.

LOS MEDICAMENTOS ACTUALES SOLO : '
NOS PERMITEN GANAR TIEMPO HASTA QUE | [ UR0E oM AC
APAREZCA EL PRSXIMO PROBLEMA SERIO. NEZ-SWN. . [

SYNODOS
FOR NF2-

PERO HASTA
ENTONCES,

ESPERO QUE PODAMOS GANAR
SUFICIENTE TIEMPO, HASTA QUE LOGREMOS
ENCONTRAR UN TRATAMIENTO QUE TENGA
UN EFECTO MAS PERMANENTE.

I L Vi | §

UNA PERSONA MUY SABIA
ME DIJO UNA VEZ QUE LA
VIDA CONSISTE EN UN 10 %
EN LO QUE TE OCURRE |
Y EN UN 90 % EN TU
MANERA DE RESPONDER.

YO QUIERO
RESPONDER [

-—| BIEN CLARO Y [
% BIEN FUERTE.
- .\
Sl i 'ul.l‘\\\

ESTA ENFERMEDAD NO ME
LIMITARA. POR EL CONTRARIO,
ME CONVERTIRA EN EL MEJOR
MEDICO QUE PUEDA SER.

HE PASADO

POR ESTO Y SE

QUE TE DEBES SENTIR
MUY ASUSTADA Y

PERO LO HE
SUPERADO, Y SE
QUE TO TAMBIEN
PUEDES.

- CONFUNDIDA, NO ESTAS
MARIA. NO PUEDO SOLA. Sl ME
HACER QUE LO PERMITES, TE
TODO ESTO ACOMPANARE EN
DESAPAREZCA, TU CAMINO.
PERO PUEDO .

AYUDARTE A
COMPRENDER.

FARA APRENPER MAS S0BRE LA HISTORIA DE BILLY, VISITE: LTEORG/BILLY




