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Sources of Information 
• Parents 

– Social media 
– Brochures  
– Website content 

• Providers and Institutions 
– Medical Literature 
– AAP/CDC Websites 
– State/Institution based websites 

• Children’s National 
• Virginia 



AAP Resources 

• Newborn Screening for CCHD: Answers and 
Resources for Primary Care Pediatricians 
– Targeted to primary care physicians 
– Content + FAQs 
– Mechanism to submit questions 

• PediaLink Essentials: Newborn Screening for 
Congenital Heart Defects  
– CME course 



www.aap.org/pehdic/cchd 

 

http://www.aap.org/pehdic/cchd


http://bit.ly/nbs-cchd 

 



http://www.cdc.gov/ncbddd/pediatric
genetics/cchdscreening.html 

 



http://www.newbornscreeningeducation.org/ 

 



Toolkits from Children’s National & 
Wisconsin SHINE Project 

http://www.childrensnational.or
g/PulseOx/request-tool-kit.aspx 

 

http://wisconsinshine.org/study
/Pulse-Oximetry-Toolkit.pdf 

 



Newborn Coalition 
http://cchdscreeningmap.org/  



Wisconsin SHINE Project Website 

• Patient Information 
• Provider Information and Training Videos 
• Sonographer Training Course 
• Heart Atlas 

– All content for the Patient Information and Heart 
Atlas sections have Spanish language translations. 

 

• http://wisconsinshine.org/ 



Information for Families 

 
Información 
para las 
Familias 
¡Felicitaciones 
por el 
nacimiento de 
su bebé! Ser 
padres por 
primera vez es 
una experiencia 
maravillosa y 
llena de retos 
con alegrías e 
incertidumbres 
inesperadas. 



Information for Families/Informacion para las Familias 



Online Learning Module 
1. Introduction   2. What is CCHD? 
3. Who is affected by CCHD 4. How is CCHD detected? 
5. Pulse Ox and CCHD  6. Screening for CCHD 
7. What to do with a failed Screening 







Sonographer Training Course 

 



http://wisconsinshine.org/echo-training/ 

• The Terrible Ten 
– Ten findings that suggest CCHD 
– Directed toward the adult cardiac sonographer 

• Sections on each of the 12 target lesions as well 
as a few other significant neonatal cardiac clinical 
scenarios (cardiomyopathy, critical aortic 
stensois, L-TGA, etc.) 
– Diagrams 
– Discussion 
– Echocardiographic examples  







Heart Atlas 

Información acerca del corazón y 
la Enfermedad Cardíaca 
Congénita Grave (siglas en inglés 
CCHD)  
Aquí damos los diagramas y descripciones breves de 
los 12 diagnósticos de enfoque de la enfermedad 
cardíaca congénita grave (CCHD). Es importante 
recordar que existe una amplia variabilidad entre 
cada uno de los diagnósticos. Por ejemplo, algunos 
bebés con estrechamiento de la aorta podrían 
enfermarse gravemente o aun morir muy pocos días 
después de nacidos, y sin embargo en algunas otras 
personas, el estrechamiento podría pasar 
desapercibido por muchos años. Para complicar más 
las cosas, más de uno de estos problemas podrían 
estar presentes en el mismo bebé. El propósito de 
estos diagramas no es el de ser una guía anatómica 
precisa sino de dar una idea general de los 
problemas asociados con cada uno de los problemas 
cardíacos.  

 



Síndrome del Corazón Izquierdo Hipoplástico 
(HLHS siglas en inglés) 
Las estructuras del lado izquierdo del corazón son muy pequeñas para proporcionar 
todo el suministro de sangre al cuerpo. Algunas veces, las estructuras del lado 
izquierdo del corazón podrían ser tan pequeñas que el diagnóstico sería obvio. Sin 
embargo, hay algunos bebés en los cuales es difícil decir si el lado izquierdo del 
corazón es justo apenas muy pequeño o justo lo suficientemente grande.  

 

 HLHS con Atresia Mitral y de Válvulas  





• CDC 
• http://www.cdc.gov/ncbddd/pediatricgenetics

/cchdscreening.html 
• Newborn Coalition 
• http://cchdscreeningmap.org/  
• Children’s National 
• http://www.childrensnational.org/pulseox/  

 

http://www.cdc.gov/ncbddd/pediatricgenetics/cchdscreening.html
http://www.cdc.gov/ncbddd/pediatricgenetics/cchdscreening.html
http://cchdscreeningmap.org/
http://www.childrensnational.org/pulseox/


• Indiana 
• http://www.in.gov/isdh/25347.htm 
• Minnesota 
• http://www.health.state.mn.us/divs/phl/new

born/resources.html 
• Missouri 
• http://health.mo.gov/living/families/genetics/

birthdefects/cchd.php  

http://www.in.gov/isdh/25347.htm
http://www.health.state.mn.us/divs/phl/newborn/resources.html
http://www.health.state.mn.us/divs/phl/newborn/resources.html
http://health.mo.gov/living/families/genetics/birthdefects/cchd.php
http://health.mo.gov/living/families/genetics/birthdefects/cchd.php


• Maryland 
• http://phpa.dhmh.maryland.gov/genetics/Site

Pages/CCHD_Program.aspx 
• Virginia 
• http://www.newbornscreeningeducation.org/ 
• Alaska 
• http://www.dhss.alaska.gov/dph/wcfh/Docu

ments/toolkit_CCHD.pdf  
 

http://phpa.dhmh.maryland.gov/genetics/SitePages/CCHD_Program.aspx
http://phpa.dhmh.maryland.gov/genetics/SitePages/CCHD_Program.aspx
http://www.newbornscreeningeducation.org/
http://www.dhss.alaska.gov/dph/wcfh/Documents/toolkit_CCHD.pdf
http://www.dhss.alaska.gov/dph/wcfh/Documents/toolkit_CCHD.pdf
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