¢QUIENES SOMOS?

La Asociaciacion de Displasia Fibrosa, comenzé su
andadura en el afio 2017, se contituy6 el 30 de
enero de 2018 y fue registrada en el Ministerio de
Interior el 11 de mayo del 2018.

La ADF es una entidad sin animo de lucro que
congrega a efctados por Displasia Fibrosa (DF) y
Sindrome de McCune-Albright (MAS), sus
familiares y personas sensibilizadas con la
problematica de esta enfermedad. Asimismo,
cuenta con la colaboracién de profesionales de la
salud y otras disciplinas relacionadas con esta
patologia. Su ambito de actuacién es estatal. La
Asociacion de Displasia Fibrosa forma parte de la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER). A nivel internacional es miembro
fundador de la ICFDMAS (Consorcio Internacional
de Displasia Fibrosa y Sindrome de McCune-
Albright) y participa activamente en reuniones con
las distintas asociaciones internacionales.

¢TE UNES A NUESTRA CAUSA?
Si quieres colaborar realizando una Unica
transferencia bancaria puedes hacerlo mediante un
ingreso en la cuenta bancaria de la Asociaciéon de
Displasia Fibrosa - ADF. No hay una cantidad
minima. Lo verdaderamente importante es tu
ayuda.

CAIXABANK
ESS66 2100 2414 18 0100382708

Colabora con 1 euro al mes para la investigacion, a
través de la plataforma Teaming, sin comisiones.

https://www.teaming.net/adf
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¢QUE ES LA DISPLASIA FIBROSA?

La Displasia Fibrosa (DF) es una enfermedad rara
caracterizada por lesiones del esqueleto con un
crecimiento anormal, en la que se da la sustitucion
de hueso por tejido fibroso. La DF puede afectar a
un solo hueso (monostédtica) o a mas de uno
(poliostética), siendo el «craneo vy las
extremidades inferiores los mas frecuentemente
afectados.

¢CUALES SON LOS SINTOMAS DE LA DF?

Puede que algunas personas con DF no presenten
ninglin sintoma, otras pueden presentar alguno
de los siguientes:

ONCIES

DOLORY DEFORMIDADES DIFICULTAD
FRACTURAS OSEAS PARA CAMINAR

PERDIDA DE
AUDICION

PI’ERDID,A DE
VISION

¢QUE PRUEBAS SE REALIZAN PARA LA DF?

Serie 0sea radioldogica (menores de 5 afios) o
gammagrafia 6sea (a partir de los 5 afios). Las
zonas afectadas detectadas mediante dichas
pruebas deberdan ser evaluadas mediante
radiografias.

En caso de afectacion craneofacial, sera necesario
realizar una tomografia computarizada (TAC) vy la
evaluacion de las capacidades visual y auditiva.

¢COMO SE GENERAN LA DF Y EL MAS?

Ambas se producen por una mutacién en el gen
GNAS.
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¢éLA DF Y EL MAS SON HEREDITARIAS?
La mutacidon en GNAS se produce en una célula del
embrion durante una fase temprana de su
desarrollo, por tanto, ni se heredan ni se
transmiten.
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¢CUANTAS PERSONAS ESTAN AFECTADAS?

Se estima que 1 de cada 15.000-30.000 personas
estd afectada por DF y 1 de cada
100.000-1.000.000 se encuentra afectada por
MAS.

¢COMO AFECTAN LA DF Y EL MAS EN LA
VIDA COTIDIANA?

Los efectos difieren enormemente segun la
extension de la enfermedad y el paciente. En
algunos casos no supone ningun impacto, mientras
que en otros puede dar lugar a discapacidades
tales como requerir una silla de ruedas para
moverse.

Asimismo, exceptuando algunos casos de DF
monostética, no existe en la actualidad una cura
definitiva para la DF ni el MAS.

¢QUE ES EL SINDROME MCcCUNE-ALBRIGHT
Y CUALES SON SUS SINTOMAS?

El sindrome McCune-Albright (MAS) se define
como la asociacion de al menos dos de las
siguientes alteraciones:

ITWe

HIPERTIROIDISMO PUBERTAD
PRECOZ
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EXCESO DE MANCHAS CAFE S. DE
HORMONA DE CON LECHE CUSHING
CRECIMIENTO NEONATAL

¢QUE PRUEBAS SE REALIZAN PARA EL MAS?

Ecografias de tiroides, testiculos, Utero y ovarios,
ademas de los analisis de sangre para la
evalucion de los niveles de calcio, hormonas
tiroideas, hormona de crecimiento y, en ocasiones,
hormonas sexuales.




