Mi CHECKLIST Sobre
HHT Cuidados: DIAGNOSTICO
USO DE LAS GUIAS DE HHT

Las Guias de Diagndstico de HHT se detallan en las proximas pdginas.

Fecha:

Nombre:
Marque todas las opciones que correspondan.

0 CREO QUE PODRIA TENER HHT, PERO NO ME HAN
DIAGNOSTICADO FORMALMENTE.
O Supongo que tengo HHT hasta que se descarte el
diagndstico.
O Consultar a mi médico para confirmar si cumplo los
criterios para un diagnoéstico clinico definitivo de HHT (por
medio de los Criterios de Curazao).
O Preguntar a mis familiares si les han diagnosticado HHT
o tienen sintomas tipicos.
O Consultar con la familia para averiguar si se ha
identificado una mutacion de HHT en nuestra familia.
O Todavia no estoy seguro de si tengo HHT y si se conoce
la mutacion de mi familia: Pedirle a mi médico que me
derive a pruebas genéticas para determinar si soy portador
de la mutacion familiar,
O Todavia no estoy seguro si tengo HHT pero se
desconoce la mutacion de mi familia: pedirle a mi médico
que me derive a pruebas genéticas para determinar si
tengo una mutacion HHT tipica.

0O TENGO UN DIAGNOSTICO CLINICO DEFINITIVO DE HHT.
ENECESITO TAMBIEN PRUEBAS GENETICAS?
O No necesitopruebas genéticas para mi atencion
personal de HHT.
O Sinadie méas en la familia se ha sometido a pruebas
genéticas o si los resultados no estan claros, puedo solicitar
una prueba genética de HHT para que mis resultados
puedan ayudar a aclarar los diagnosticos de mis familiares.

0 NOTENGO SINTOMAS DE HHT, PERO MIS FAMILIARES
Si LOS TIENEN.
O Supongo que tengo HHT hasta que se descarte el
diagndstico.
O Consultar a mi médico para confirmar si cumplo los
criterios para un diagnoéstico clinico definitivo de HHT (por
medio de los Criterios de Curazao).
O Consultar a la familia para averiguar si se ha identificado
una mutacion de HHT en nuestra familia.
O Sise conoce la mutaciéon genética de la familia: Pedirle
a mi médico que me derive a pruebas genéticas para
determinar si soy portador de la mutacion familiar.
O Sila mutacion de mifamiliano se conoce o no esté
disponible: pedirle a mi médico que me derive a pruebas

genéticas para determinar si tengo una mutacion HHT tipica.

“This translation is fully supported by the Health Resources and Services Administration (HRSA) of the U.S.
Department of Health and Human Services (HHS) as part of an award totaling $5,862,638 with 0 percentage financed

Q
INTERNATIONAL
YHH |

GUIDELINES

{QUE SON LAS GUIAS DEHHT Y POR QUE
SON IMPORTANTES?
« Las Gufas de HHT son recomendaciones para
la atencién basadas en pruebas y conocimientos
de expertos en HHT de todo el mundo.
- Las Gufas de HHT ayudan a asegurar que las
personas que viven con HHT obtengan la mejor
atencion posible.

{CUAL ES MI PAPEL COMO ALGUIEN QUE
VIVE CON HHT?
- Esté al tanto de las Guias. Compartalas con su
equipo de atencion. Serfa ideal que se atienda en
un Centro de Excelencia para HHT o que su equipo
de atencién consulte con uno de estos centros.
« Inférmese sobre su enfermedad y conozca qué
cuidados estan disponibles para la HHT.
- Preparese con anticipacion para sus citas:
Traiga sus listas de verificacion de cuidado de HHT
y a un miembro de la familia 0 amigo. Lo pueden
ayudar a comunicar sus preguntas y prioridades,
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
atencion individualizada.

DIAGNOSTICO DE HHT

Hacer
el diagnéstico de
HHT en un paciente permite
realizar la deteccion y el tratamiento
preventivo adecuados en el paciente y
sus familiares afectados. La piedra angular
del diagnéstico de HHT es el diagndstico clinico,
pero ahora también se puede diagnosticar la
HHT mediante pruebas genéticas. Los criterios
de diagnéstico clinico se denominan “Criterios de
Curazao”y se basan en los sintomas tipicos, los signos
y la afectacion de 6rganos en la HHT, asi como en los
antecedentes familiares. El objetivo de las pruebas
genéticas para la deteccion de la HHT es aclarar
la mutacidn especifica de HHT en una familia,
y permitir el diagndstico entre aquellos
familiares (a menudo nifios y adultos
jovenes) que no cumplen con los
criterios de diagndstico
clinico.
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Para obtener un conjunto completo de Guias visite: www.HHTGuidelines.org
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