ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS TUBEROSA

DIAGNOSTICO INFANTIL

Es importante mantener conversaciones continuas con su
equipo de atencion médica sobre qué esperar

OPCIONES DE TRATAMIENTO

Si su hijo presenta convulsiones, la prioridad mas importante es
controlarlas.

C ? e Se debe hacer todo lo posible para reducir el numero total de convulsiones
E diarias.
Q’ ~ ¢ No todas las personas con CET presentan el mismo tipo de convulsiones, por
J) lo que un mismo medicamento no funciona para todos.

e Un tipo especifico de convulsién, llamado espasmo infantil, es muy grave y
constituye una emergencia médica. Ocurre con mayor frecuencia entre los 4
y los 7 meses de vida, pero puede comenzar en cualquier momento durante
los primeros afios de vida.

Como padre, es fundamental mantener una comunicacion fluida
con su equipo médico.

e Es fundamental llevar un diario para registrar la frecuencia y
duracién de las convulsiones.

e También es muy util grabar un video de su hijo si experimenta
movimientos o comportamientos sospechosos para mostrarselo al
equipo meédico, lo que podria ayudarles a identificar las
convulsiones.

Otras opciones de tratamiento a considerar son abordar Ila
hipertension arterial o la proteinuria (proteina en la orina), que pueden
ser comunes en personas con afectacion renal.

e Siasu hijo se le ha diagnosticado sindrome de genes contiguos, también
conocido como poliquistosis renal, es importante controlar la presion
arterial y realizar anadlisis de orina para observar y mantener la funcion
renal a lo largo del tiempo.

:A DONDE VOY?

El complejo de esclerosis tuberosa es una enfermedad genética que requiere un
abordaje multidisciplinario debido a la variedad de sus manifestaciones y a la
afectacion de diversos 6rganos.

La complejidad de la enfermedad y la posibilidad de que afecte a diferentes
organos y sistemas requiere la colaboracién de varios especialistas para
asegurar un diagndstico preciso, un tratamiento adecuado y un seguimiento
integral.

Las unidades multidisciplinarias ofrecen una atencion integral que abarca desde el diagnostico
hasta el tratamiento y el seguimiento de las complicaciones. Ademas, la colaboracién con centros
especializados en epilepsia y la participacion en ensayos clinicos pueden mejorar el pronostico de los
pacientes.

LOS HERMANOS

Es facil que los hermanos de nifios y adultos con necesidades complejas sean ignorados, a pesar de
los mejores esfuerzos de sus familias y seres queridos. Es importante que los hermanos de personas
con CET sean valorados por igual, que se satisfagan sus necesidades y tengan la oportunidad de
alcanzar su maximo potencial.

Los hermanos de todas las edades deben tener el tiempo y la oportunidad de hablar sobre como se
sienten, ya que algunos minimizan sus propios problemas. A veces, los hermanos sienten que
necesitan ser perfectos, por lo que compensan la labor de sus padres para satisfacer sus
necesidades.

Es importante preguntar a cada hermano si quiere ayudar con el cuidado de su hermano o
hermana y no dar por sentado que lo haran. Ayudar a su hermano o hermana podria ser una
gran tarea para el hermano o la hermana, incluso si se trata de tareas pequeias.

Recomendamos que los hermanos aprendan sobre la CET al ritmo que mejor les resulte.

A medida que los hermanos crecen, pueden preocuparse por el futuro y por lo que le sucedera a su
hermano o hermana. Esto es natural, y es bueno que participen en cualquier conversacion sobre el
cuidado futuro de su hermano o hermana.

Los hermanos pueden sentirse avergonzados por la condicion de su hermano o hermana,
especialmente si su comportamiento es problematico. Quizas quieran explicarles el CET a sus
amigos, pero no saben coémo. Podria ser util que escribas algunas frases sobre cémo afecta el CET a
su hermano o hermanay las escribas en una tarjeta que puedan llevar consigo.


https://www.google.com/search?sca_esv=4e4b5f70bf6a4414&rlz=1C1CHBD_esES941ES941&cs=0&sxsrf=AE3TifNlEeVly4BmHo-FHuFhVok0odBHIA%3A1754378505540&q=complejo+de+esclerosis+tuberosa&sa=X&ved=2ahUKEwjqruSckfOOAxWeQ6QEHfwuF-oQxccNegQIAhAB&mstk=AUtExfBdTMrNvkwf8mfg10ZDch-Ji_O-JSwRJpm8U8C4jxUx7lUGYE5MZvDO5Top2B56HLfSgIpnZQJbZeednZDo0H3Qtb5YUaK9ezKAUUbTZbqQJOunlDDwcQyXqeZcsf-8J5UPGJECHa1cI0X6DyrpTyPgvlnJCv5k7eGLFcL-RVX_DJCJCMkkrAnceK64BUDIc_RA444aPKsHx_yVcpLVZa49-FiiOv8QFvnGSOWTcG2gWqtWrPJtsdg2MFqbXw97qhIj89IT4oPB9TH8xPnxQaza&csui=3

