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HHT‘ Mejora tu vida con la App de Telangiectasia Hemorragica
LA LL. Hereditaria: Seguimiento y control de la enfermedad

Nuria Cuadra Escolar! ¢, Raquel Munoz Diaz!, Maria Aurora Ruiz Fernandez" 3, Concepcion Soraya Diaz Diaz?, Martin Jiménez Fernandez’

LAsociacion HHT Espafa. “Hospital Universitario Basurto (Osakidetza/Servicio Vasco de Salud).

Novedad

Tras dos anos de desarrollo, la
Asociacion HHT Espana ha lanzado
una herramienta movil para
empoderar al paciente y centralizar
su informacion clinica basada en
evidencia cientifica. Video-tutorial de la app

Introduccion

Lla Telangiectasia Hemorragica
Hereditaria (HHT) es una enfermedad
minoritaria  caracterizada por |la
aparicion de estructuras vasculares
anomalas. Si son de pequefo tamafo
se denominan telangiectasias o
malformaciones arteriovenosas (MAVsS)

Ssi son complejas o de mayor tamano. TR Obieti
‘ I3 de Junio, Dia Mundiol de HHT "Dor visibiidad solvo vidos™ J e I VO
El sintoma mds visible son los sangrados nasales (epistaxis)

Su objetivo es mejorar la calidad de
vida de los socios centralizando el
historial meédico en el movil;
facilitando el registro de sangrados
nasales; proporcionando informacion
clinica rapida a los sanitarios, e Acceso web

informando mediante notificaciones. Asociacion HHT Espaiia

espontaneos y recurrentes, de dificil control obligando al paciente a
acudir a urgencias frecuentemente.

Noticias

El desconocimiento clinico sobre HHT provoca intervenciones invasivas
inadecuadas como taponamientos nasales traumaticos, que dafan
gravemente la mucosa nasal empeorando su estado.
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Funcionalidades mas importantes

< Mis informes < Epistaxis en HHT

Anadir sangrado: se introduce fecha, hora, € afadir nuevo sangrado S R L ntorme para urgencias S L
duracidn, intensidad y si requirid intervencion Aad f oot qustenes ok, fcha o 1 o iy s conoces W ey s
médica. Se genera una grafica en “Registro de 9 avostacas oy . (1) Quéevitar W'2) Quéhacer |
sang rados”. [ 208f2026 N ® No cauterizar G Mameneris
E P : il Anamnesis dirigida:
Anadir tratamiento: se introduce el nombre Menos de 1 minuto T e resbsorblbles | * Uoticmgine
del medicamento y las fechas de inicio-fin; se e O oo
genera un listado actualizado en e Nombre . - 5“‘|pm
Mis informes: contiene un apartado para el Vs 60 30 minios K raneximics (D) roiaee
servicio de Urgencias que permite subir 1 PDF A7 Intensidad del sangrado N i g vt
y otro para documentos medicos donde se 4 oo ? °"‘*_“_’“f"“‘f“’
pueden cargar hasta 5 PDF importantes para Panusio empapacd e i;gu;m
4 4 - Afadir doecumenta Posicent®
la atencion medica. Precisa reciplente {Epﬁf"”} Ol Clrconomt
Epistaxis en HHT: una guia infografica para & conimervencien médics A s L T
sanitarios sobre qué hacer, qué evitar y como ‘
taponar en urgencias ante epistaxis. HHTS o et

Arnadir documento

Cémo taponar Epistaxis en pacientes HHT
en urgencias

1. Anestesiela nariz:

¥ Lidocaina en spray o algodones empapados en anestésico
local y vasoconstrictor,

Descarga la App en la App Store y en Google Play

Respaldo, Impacto y Comunidad

Comparativa del impacto de la App 45% de adopcion E Aval cientifico e E Comunicacion
en la comunidad | institucional ! directa
: I
I . I V 4 = T 4
Sin la App Con la App Casi la mitad de los i Este pr.oyecto ha sido ! Envio de informacion
socios de HHT Espafia | reconocido por el CSIC | continua y actualizada
. . > i 1 Yy el CIBER, y financiado | mediante avisos sobre
Riesgo de intervencion Acceso inmediato a v R e e i), ! of Laboratorios: Ginfa : .
inadecuada protocolos reportando un alto P - : eventos y noticias de
grado de satisfaccion y | («LaVoz del Paciente>), | interés.
y~® Dependencia de la Registro exacto, o="] seguridad clinica. i Jeluielok FEPER o
Ta memoria diario y visual “—'_%) } recursos propios de la
! Asociacion HHT Espana. !
= ? Informes médicos Documentacion vital éf[; : : —
=1 dispersos o extraviados centralizada y compartida i CSIC oOcinfa | A
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https://www.asociacionhht.org/
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