Mi CHECKLIST Sobre o
HHT Cuidados: MI HIJO [NTERNATONAL
J

(BASADO EN LAS GUIAS HHT) I I I I T

GUIDELINES

Las Guias de atencion pedidtrica de HHT se detallan en las proximas pdginas.

Fecha:

{QUE SON LAS GUIAS DE HHT Y POR QUE
Nombre del nifio: SON IMPORTANTES?

« Las Gufas de HHT son recomendaciones para
la atencién basadas en pruebas y conocimientos
de expertos en HHT de todo el mundo.

Marque todas las opciones que correspondan.

O MIHUO T!ENE UN PADRE CON HHTY NO SABEMOS SI . Las Gufas de HHT ayudan a asegurar que las
MIHIJO ESTA AFECTADO. personas que viven con HHT obtengan la mejor
O Hablar con el médico de mi hijo sobre la prueba atencion posible.

genética para mi hijo. .
¢CUAL ES MI PAPEL COMO ALGUIEN QUE

CJ MI HIJO TIENE HHT O PUEDE TENER HHT (EL VIVE CON HHT?
DIAGNOSTICO DE HHT NO HA SIDO DESCARTADO). - Esté al tanto de las Guias. Compartalas con su
equipo de atencion. Serfa ideal que se atienda en
O Pedirle al médico que le haga una prueba de un Centro de Excelencia para HHT o que su equipo
deteccion de malformaciones arteriovenosas de atencién consulte con uno de estos centros.
pulmonares. - Inférmese sobre su enfermedad y conozca qué
O Pedirle al doctor un examen (generalmente una cuidados estan disponibles para la HHT.
resonancia magnética) para malformaciones vasculares - Preparese con anticipacién para sus citas:
cerebrales (MV). Traiga sus listas de verificacion de cuidado de HHT
y a un miembro de la familia 0 amigo. Lo pueden
[J MI HIJO TIENE MALFORMACIONES ayudar a comunicar sus preguntas y prioridades,
ARTERIOVENOSAS (MAV) (PULMONARES). asi como actuar como un segundo par de oidos.

Comparta sus experiencias, preocupaciones y
prioridades para ayudar a su equipo de atencion a
comprender mejor sus necesidades y proporcionar
atencién individualizada.

O Considerar el tratamiento preventivo (embolizacion)
para grandes MAV o si mi hijo tiene niveles bajos de
oxigeno.

O Hablar con el dentista de mi hijo y otros profesionales
de la salud sobre la necesidad de precauciones para las

MAV pulmonares, de por vida. CUIDADO PED|ATR|CO

O Planificar un seguimiento regular para las MAV
pulmonares, ya sea que se traten o no.

Mientras algunas
O MIHIJOTIENE MV CEREBRALES. manifestaciones de HHT,
como telangiectasia y epistaxis,
dependen de la edad y pueden estar
ausentes en nifios pequefios con HHT, las
complicaciones potencialmente graves e incluso
potencialmente mortales de las malformaciones

O Pida una referencia a un equipo neurovascular
multi-disciplinario experto para la evaluacion del
riesgo de sangrado de mi hijo(a) por las MAV y para la
consideracion de tratamiento.

O MI HIJO FUE EXAMINADO Y NO TIENE MAV ety A pultnieyes s
PULMONARES NI MV CEREBRALES. - malformaciones vasculares (MV) cerebrales
o pueden ocurrir a cualquier edad. Por lo tanto,
[ Hablar con ‘e.I ,dOCtO; d? mi hijo sobre - las guias pedidtricas de HHT se centran en
Und NUEVA FEVISION €N > anos. L la deteccion y el tratamiento de las MAV
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