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Guia escolar HHT

Queridos padres:

Nuestros hijos pasan la mayoria de sus dias en el colegio y podria ser Util y beneficioso
informar al personal del colegio adecuadamente sobre la salud de vuestros hijos con HHT. Esta
pequeia guia les servira de ayuda para presentar a su colegio toda la informacion necesaria.

Como proceder:

1. Por favor lean detenidamente toda la guia informativa.

2. Rellenen las partes relativas a los datos personales y clinicos de sus hijos (eliminando las
partes que no sean relevantes cuando haya varias opciones).

3. Situvieran alguna duda sobre como cumplimentar este formulario, puede solicitar ayuda a
HHT Espafa o a su doctor.

4. Muchos colegios organizan sesiones informativas para nifios con necesidades especiales. Si
en su colegio no fuera asi, solicite a la secretaria del colegio que organicen una reunién
informativa para profesores, cuidadores y responsable de salud.

Consejos utiles:

1. Asegurense que sus hijos siempre tengan disponible un kit en sus mochilas para resolver los
sangrados de nariz o para entregarselo a sus profesores. Puede contener todo tipo de cosas
a las que estén acostumbrados a usar para resolver los sangrados de nariz: pafuelos,
algoddn, agua oxigenada, gel u otra medicacion o apdsitos que hayan sido prescritos. Es
mejor para todos saber que disponemos de lo necesario en caso de sangrado nasal.

2. Asegurense de que sus hijos tengan siempre disponible una camiseta de repuesto en el
colegio para que puedan cambiarse y continuar el dia escolar sin manchas de sangre en su
ropa.

3. Es necesario que su hijo sepa que padece HHT. Es importante que padres, médicos y
educadores ayuden a comprender su enfermedad en un lenguaje adaptado a su edad.

4. Sisus hijos ya poseen un buen conocimiento sobre HHT, haganles saber la informacion que
usted va a proporcionar al coleg}o Esto es algo que les afecta directamente y es muy
importante que eIIos esten involucrados y Io acepten

Para obtener mas mformauon o ayuda, contacten con Asociacion HHT Espafia a través del correo
electronico mfo@asouauonhht org. '
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GUIAHHT ESCOLAR

Documento de informacion personal de:

Alumno: Clase: Curso:

Preambulo:

El proposito principal de esta guia es crear conciencia sobre los problemas de salud de los nifios sin
crear excesivas preocupaciones entre los profesores.

El objetivo es aumentar su conocimiento sobre HHT y proporcionarles todas las pautas necesarias
para manejar cualquier situacion de emergencia, las cuales suceden en muy raras ocasiones.

Nos gustaria sefialar que el alumno con HHT puede participar sin limitaciones y/o riesgos en todas
las actividades escolares, incluyendo actividades fisicas y de ocio.

No es nuestra intencion inculcar un miedo exagerado sobre el sindrome HHT en el colegio, asi como
tampoco queremos tratar al estudiante de una manera mas protectora que pudiera marginarle de
determinadas actividades escolares, haciéndole sentirse mas enfermo de lo que estd y exagerando
las restricciones que la HHT de por si le impone.

cQuéesel HHT?

e HHT (Telangiectasia Hemorragica Hereditaria) es un trastorno genético hereditario poco
frecuente (también conocido como Sindrome de Rendu-Osler-Weber).

e Lossintomas mas comunes en la infancia son las hemorragias nasales (epistaxis).

o Ademas de la epistaxis, los nifios pueden tener malformaciones vasculares llamadas MAV
(malformaciones arteriovenosas) que pueden estar presentes en algunos érganos internos
(pulmones, higado, cerebro).

e Estas malformaciones arteriovenosas a veces requieren tratamientos quirdrgicos o de
radiologia intervencionista. Otras muchas no requieren ninguna intervencion especifica y
solo en raras ocasiones puq_deﬂ""c"ébsar con;'i-plicaciones graves.

e LaHHTnoesuna e,nfefﬁiédad que afecte a i‘a coagulacion.

e La HHT no es uha enfermedad infecciosa y por lo tanto no se transmite por contacto.
Ningun otro indivﬁgluo puede contraer HHT co‘"‘mo resultado de interactuar con una persona
afectada.
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¢ COomo actuar en el colegio?

SANGRADOS NASALES:

La manifestacion mas comun de la HHT son los sangrados nasales (epistaxis) que son normalmente
faciles de controlar durante la infancia.

Se informa al personal del colegio de que el alumno:

U escapaz de resolver los sangrados nasales por si mismo.
U noes capaz de resolver los sangrados nasales por si mismo.

Actuacion ante epistaxis ordinarias en pacientes con HHT:

En caso de epistaxis, el nifio debe inclinar su cabeza hacia adelante y presionar el puente nasal
con sus dedos pulgar e indice, taponando los conductos nasales. De esta manera, se consigue un
tipo de “hemostasia” por compresion desde el exterior de la zona sangrante, deteniendo el
sangrado. El nino ha de mantener esta posicion durante al menos 5-10 minutos sin aflojar la
presion sobre la nariz.

La duracidn y efectividad de este “pinzamiento de la nariz” puede depender de la severidad del
sangrado.

Si la familia ha indicado que el nifio es capaz de manejar los sangrados por cuenta propia, es
recomendable dejarle proceder de manera independiente, incluso aunque su método sea algo
diferente del aqui indicado (siempre y cuando sea efectivo). El autocontrol puede incluir técnicas que
sean diferentes de las recomendadas, pero igualmente validas.

Provision de medicacion en el colegio:

Algunos nifios pueden necesitar medicacion para parar o controlar su epistaxis como parte de su
plan de tratamiento. Sera responsabilidad de la familia indicar esto en los formularios especiales
proporcionados por la escuela. 9 v

El uso de balsamos para hu'medec'ejr la mucosa nasal\es también muy frecuente.

Cuando la epistaxis se vﬁglve una EMERGENCIA:

Si el sangrado es muy fuerte, dificil de resolver, y continda durante mas de 30 minutos, es
considerado un sangrado de nariz extraordinario y la familia debe ser avisada. En caso de fatiga,

dificultad para respirar, pérdida de conciencia u-6tros sintomas anormales llamar al 112.
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Malformaciones arteriovenosas (MAV)

Un alumno afectado por HHT puede desarrollar malformaciones arteriovenosas (MAV) en el higado,
pulmones, cerebro, o raramente, en otros érganos.

Se informa al personal del colegio de que el alumno:

U hasido sometido a tratamiento quirurgico o radioldgico de MAV pulmonar o cerebral
U estaen terapia preventiva porque tiene una MAV pulmonar o cerebral
U notiene MAV pulmonar o cerebral

(chequeo realizado afechade .......cccccceevnrnnee. )
U no hasido todavia estudiado de posibles MAV pulmonares o cerebrales.

La familia debe ser informada si el alumno presenta uno de los siquientes sintomas:

a. migranas fuertes recurrentes
b. dificultad en la respiracion
c. faltasignificativa de concentracidn, fatiga o desorientacion

Administracion de medicacion para MAV en el colegio:

Los alumnos que estén siendo sometidos (o que hayan sido sometidos) a embolizacion de MAV
cerebral pueden necesitar medicacion antiepiléptica que la familia les dara a conocer mediante el
formulario escolar pertinente.

Cuando una MAV se convierte en una EMERGENCIA en el colegio:

Aungue muy raramente, las MAV pueden causar de manera repentina DERRAMES o ABSCESQOS
CEREBRALES.
Los sintomas mas relevantes son la pérdida de conocimiento, convulsiones, dolores de cabeza

severos y persistentes (a veces asociados a vomitos) y trastornos visuales. Pueden ocurrir sin previo
aviso. Los pacientes con un diagnéstico'd”éﬂHHT l'son chequeados periddicamente para evitar estas
complicaciones. Si el alumno. présenta uno de estos sintomas severos en el colegio, no debe ser
ignorado. Puede ser consecuenaa de la HHT. '

Por lo tanto, en este caso, se debe de avisar lnmedlatamente a los servicios de emergencia
aportandoles una copia de este formulario, el hlstorlal del estudiante y los detalles de contacto
de el o los especialista(s) encarqados del menor.
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TELEFONOS DE CONTACTO EN CASO DE EMERGENCIA

Madre del @lUMNO: ...
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Conciencia y aceptacion:
Vivir con una enfermedad rara requiere atencion emocional y psicoldgica para la familia afectada por
HHT. Creemos oportuno informar al personal escolar del nivel de conciencia y aceptacion que el

alumno ha desarrollado con respecto a la HHT.

El colegio es por lo tanto informado de que el alumno:

U desconoce que padece HHT

U conoce que padece HHT pero prefiere no compartir esta informacion con otros

U conoce que padece HHT y que posee un buen nivel de conciencia y aceptacion que le permite
hablar abiertamente con otros si lo necesitara.

Compartir:

El personal escolar es informado de que la HHT es una enfermedad con un bajo nivel de diagndstico
(10% de la poblacion afectada). La concienciacion de la enfermedad significa aumentar el nivel de
diagndsticos y por lo tanto la seguridad y bienestar de las personas afectadas.

Por esta razon, la familia del alumno informa al personal escolar de que:

U estadispuesta a hacer una pequeia presentacion de la HHT al personal escolar
O esta dispuesta a compartir informacion sobre su enfermedad con sus compaferos de
clase a través de una presgntac"ién de PowerPoint
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Guia original

HHT Onlus — Associazione Italiana Telenagectasia Emorragica Ereditaria

Teléfono +39.333.6159012 — Email info@hhtonlus.org — Sitio web www.hhtonlus.org
Consultor cientifico Dr. Patrizia Suppressa — Centro HHT Policlinico di Bari —
centromalattierare@gmail.com

Consultor cientifico Prof. Dottor Fabio Pagella — Centro HHT Policlinico San Matteo di Pavia —
hht@sanmatteo.pv.it

Revision en espaiiol

Asociacion HHT Espaniia, Sitio web www.asociacionhht.org, email info@asociacionhht.org, teléfono
+34 657.518.792

Consultor cientifico: Dra. Ana Ojeda Sosa, facultativo especialista adjunto servicio de medicina
interna, responsable de enfermedades minoritarias y HHT, Hospital Universitario Insular Materno-
Infantil de Gran Canaria.

Consultor cientifico: Dra. Loida Garcia Cruz, facultativo especialista adjunto de la Unidad de
Genética Clinica y del Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario Insular Materno-infantil de
Gran Canaria.
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