FOLLETO EXPLICATIVO COMPLEMENTARIO
DE MIS LISTAS DE VERIFICACION DE
CUIDADO DE LAHHT
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ALGUNOS DATOS
IMPORTANTES PARA
RECORDAR ACERCA
DE LA HHT:

Las hemorragias nasales suelen empeorar durante el embarazo.

Las malformaciones arteriovenosas (AVM) pulmonares pueden crecer
durante el embarazo.

Su embarazo puede considerarse de alto riesgo, pero las mujeres con
HHT no tienen mayor riesgo de sufrir un aborto esponténeo.

Las mujeres con HHT no tienen un mayor riesgo de sufrir hemorragia
excesiva durante el embarazo y el parto.

Durante el embarazo, las MAV pulmonares pueden ser especialmente
peligrosas ya que el volumen de sangre que fluye por el cuerpo
aumenta significativamente y aumenta la probabilidad de
complicaciones.

Cualquier paciente con HHT que tiene MAV pulmonares
(tratadas o no tratadas) debe seguir las precauciones contra las
MAYV pulmonares, incluidos los antibiéticos, antes de cualquier
procedimiento que pueda causar bacterias

en la sangre. Esto también es valido para

pacientes con HHT que todavia no se han

realizado pruebas de detecciéon de MAV

pulmonares. cure

Cada nifio nacido de un padre HHT tiene
un 50% de posibilidades de heredar la
mutacién genética de la HHT. Las pruebas
genéticas pueden realizarse en el nifio al

nacer si se conoce la mutacién familiar. The Cornerstone of
the HHT Community
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Una mujer embarazada con HHT debe ser evaluada para
determinar su riesgo de embarazo y complicaciones
relacionadas con el parto y tener acceso, segun sea
necesario, a un equipo multidisciplinario de medicina
materno-fetal que incluya expertos en HHT. Se

debe considerar la deteccidon de malformaciones
arteriovenosas (MAV) pulmonares y malformaciones
vasculares (MV) cerebrales, y es posible que las
pacientes no examinadas deban considerarse de

alto riesgo. Ademas, dado que la descendencia tiene
50 % de riesgo de heredar la mutacién patogénica,

se recomienda consultar con un obstetra antes del
embarazo para considerar las opciones de diagnéstico
genético. Algunas familias han realizado pruebas
genéticas previas a la implantacién que implican la
deteccidén de células de embriones para detectar HHT
y se realizan con fertilizacion in vitro (FIV) previa a la
transferencia de embriones, antes de que se establezca
el embarazo.

RECOMENDACIONES

> Analice las opciones de diagndstico, incluidas las
pruebas genéticas para la detecciéon de HHT durante
la planificacién del embarazo. Una vez que se
identifica la mutacién familiar causante en un padre
afectado, se puede utilizar para detectar a los futuros
descendientes.

> Existen varias opciones de planificaciéon familiar
para antes del embarazo, durante el embarazo, e
inmediatamente después del nacimiento.

- Antes del embarazo: Pruebas genéticas
preimplantacionales con fertilizacién in vitro (FIV).

- Durante el embarazo: Pruebas de diagnéstico
prenatal.

- Postnatal: Analisis de sangre del cordén umbilical

> Laresonancia magnética (MRI), sin gadolinio, debe
planificarse en el segundo trimestre, para pacientes
sintomaticos, incluidos pacientes con hemorragia
cerebral previa. Las pacientes asintomaticas no
requieren exdmenes de rutina para detectar MV
cerebrales durante el embarazo.

> Las mujeres embarazadas con HHT que no han
sido recientemente examinadas y/o tratadas por
MAYV pulmonares deben ser examinadas mediante
ecocardiografia de contraste (ecocardiograma
de burbujas) o TC de térax de dosis bajas y sin
contraste, segun la experiencia local. Si se opta por
la TC de térax, esta debe realizarse temprano en el
segundo trimestre.

ALGUNAS COSAS PARA
DISCUTIR CON SU MEDICO:

Si tiene HHT o antecedentes familiares de HHT y

esta planeando un embarazo.
Opciones de test genético preimplantacional (PGT).

Pruebas genéticas para usted y su hijo.

Si tiene MAV pulmonares y esta embarazada.

Si tiene MV cerebrales o una hemorragia cerebral
previa y esta embarazada.

Cuidados con respecto a su embarazo y anemia.

Remision a un centrocon atencion de embarazos de
alto riesgo y experto en HHT.

En pacientes con sintomas sugestivos de MAV pulmonares,
se deben realizar pruebas de diagnéstico mediante TC

de torax en dosis bajas y sin contraste. Esta prueba se
puede realizar en cualquier edad gestacional, segun esté
clinicamente indicado.

Las MAV pulmonares deben tratarse a partir del segundo
trimestre a menos que esté clinicamente indicado lo contrario.

Las mujeres embarazadas con MAV pulmonares o

MV cerebrales no tratadas, y aquellas que no han sido
examinadas, deben considerarse de alto riesgo de
complicaciones hemorragicas y neuroldgicas y, en
consecuencia, su caso debe ser manejado por un equipo de
alto riesgo experto en HHT.

Las pacientes con HHT pueden recibir una epidural y no es
necesario realizar pruebas de deteccién de MV espinales.

Las pacientes sin MV cerebrales de alto riesgo pueden dar
a luz y continuar con un parto vaginal.

Las pacientes con MV cerebrales deben ser consideradas
para cesdrea y hablar con un equipo neurovascular
multidisciplinario experto sobre las MV cerebrales y el
riesgo de hemorragia, para decidir si pueden proceder con
el parto vaginal.

Es probable que el sangrado menstrual abundante no esté
relacionado con la HHT, pero puede estar asociado con
otras causas ginecolégicas.

Las MAV uterinas son muy poco comunes en la HHT. El
tratamiento recomendado es la embolizacion de la arteria uterina.

Existen muchos tratamientos y terapias hormonales para
tratar cualquier problema ginecolégico.
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