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Clause de non-responsabilité: Aucune responsabilité pour les erreurs.

Ce parcours a été créée pour aider les médecins et les patients à prendre des décisions dans des situations spécifiques. Ils 
sont basés sur des éléments scientifiques et une expertise, mais doivent également tenir compte des aspects économiques 
et des différences individuelles. Ce parcours n'est pas juridiquement contraignant pour les médecins.

Ce parcours du patient est conçu comme un guide général pour aider les médecins et les patients à prendre des décisions 
éclairées dans des situations spécifiques Chaque cas est unique et les décisions de traitement doivent être adaptées en 
conséquence. 
Ce parcours n'est pas juridiquement contraignante pour les professionnels de la santé et ne remplace pas les conseils 
médicaux personnels ou le jugement professionnel. Bien que tous les efforts aient été déployés pour assurer l'exactitude, 
aucune responsabilité n'est acceptée en cas d'erreurs, d'omissions ou de résultats résultant de l'utilisation de ce parcours.
Pour obtenir des conseils médicaux personnalisés, les patients doivent toujours consulter leur professionnel de santé.



• Les premiers symptômes peuvent commencer à tout âge.

• Certaines personnes peuvent ne pas avoir de symptômes, tandis que pour d’autres ils peuvent être sévères 

• Les premiers symptômes peuvent être liés à une thrombose récente (= caillot sanguin) ou à une thrombose chronique (= caillot présent 

depuis longtemps).

• Les médecins, y compris les médecins généralistes, doivent reconnaître les symptômes et les facteurs de risque possibles d’une 

thrombose veineuse portale non cirrhotique. 

• Un diagnostic précoce et un avis rapide demandé à un centre spécialisé peuvent faire une grande différence dans la Prise en charge de 

cette pathologie.

Figure : Thrombose veineuse porte non cirrhotique

Premiers symptômesPré-diagnostic



La thrombose est un caillot sanguin qui se forme à l'intérieur d'un vaisseau sanguin. Normalement, les caillots sanguins aident à arrêter les

saignements. Cependant, dans la thrombose veineuse portale non cirrhotique, un caillot sanguin se forme dans la veine porte sans saignement 

ou blessure préalable. 

Un thrombus est récent lorsqu'il existe depuis moins de 6 mois. Les symptômes d'une thrombose veineuse porte récente peuvent inclure:
• Douleur abdominale,
• Changement dans les habitudes intestinales,
• Se sentir très fatigué ou faible, 
• L'accumulation de liquide dans le ventre (ascite),
• Inflammation du ventre (péritonite),
• Dans les cas graves, défaillance d'un organe (lorsqu'un organe cesse de fonctionner correctement).

Un thrombus est chronique lorsqu'il existe depuis plus de 6 mois ou se présente comme un cavernome. Un cavernome est un amas anormal de 

vaisseaux sanguins qui se forme lorsque le corps tente de contourner la veine obstruée. Les symptômes d'une thrombose veineuse porte 

chronique peuvent inclure:
• Douleur abdominale,
• Fatigue,
• Changement dans les habitudes intestinales,
• Signes d'hypertension portale tels que la présence de veines élargies dans l'œsophage ou l'estomac (varices œsophagienne), d'une rate 

élargie (splénomégalie), d'un faible nombre de cellules sanguines (cytopénie), d'une accumulation de liquide dans le ventre (ascite).

Premiers symptômes



L'hypertension portale se produit lorsqu'il y a une pression élevée dans la veine porte, une veine majeure qui transporte le sang des organes du 

ventre vers le foie. Souvent, l’hypertension portale ne provoque pas de symptômes, mais il est important que les médecins surveillent tout ce qui 

peut se développer. (Voir figure)

Les signes d'hypertension portale sont par exemple des varices œsophagiennes, une splénomégalie, une cytopénie et de l'ascite:

• Varices œsophagiennes :
− Comme le flux sanguin est réacheminé en raison du blocage dans la veine porte, des veines gonflées (appelées varices) peuvent se

former dans l'œsophage ou l'estomac. 
− Ces veines sont similaires aux varices dans les jambes, mais peuvent parfois saigner, ce qui peut nécessiter des soins médicaux.

• Splénomégalie (« grosse » rate) et cytopénie (faible taux de cellules sanguines):
− La rate est reliée au foie par une veine qui rejoint la veine porte. Une pression élevée dans la veine porte peut entraîner une 

augmentation du volume de la rate. 
− Une rate plus grosse enlève plus de cellules sanguines que la normale. 
− Cela peut conduire à de faibles taux de cellules sanguines (cytopénie).

• Ascite (accumulation de liquide dans le ventre):

− Une pression élevée dans les veines autour des organes abdominaux peut provoquer une fuite de liquide dans l'abdomen.

− Cette accumulation de liquide, appelée ascite, peut provoquer un gonflement et rendre le ventre plus gonflé que la normale.

Premiers symptômes



Figure : Hypertension du portale due à une thrombose veineuse portale non cirrhotique
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Qu'est-ce que la thrombose veineuse portale?Diagnostic et évaluation

• La thrombose veineuse portale non cirrhotique est une maladie rare où un caillot sanguin (thrombus) se forme dans la veine porte chez les 

personnes qui n'ont pas de cirrhose du foie. 

• La thrombose veineuse porte récente fait référence à un caillot sanguin qui s'est formé au cours des 6 derniers mois. La thrombose chronique 

de la veine porte survient lorsque le caillot n'est pas complètement résolu après 6 mois ou lorsqu'elle entraîne la formation d'un cavernome 

portal (un amas anormal de vaisseaux sanguins).

• La thrombose veineuse porte peut entraîner une hypertension portale (augmentation de la pression dans la veine porte) et des complications.

• La thrombose veineuse porte est souvent liée à certains facteurs de risque de caillots sanguins. Une évaluation approfondie et rapide de ces 

facteurs de risque est importante pour un traitement approprié.

• Le traitement de la thrombose veineuse porte implique une équipe de spécialistes et est adapté à chaque individu. La Prise en charge se 

concentre sur le traitement du caillot, de ses complications et de toutes les pathologies sous-jacentes. 



Qu'est-ce que la thrombose veineuse portale?Diagnostic et évaluation

Maladie rare: une maladie est considérée comme «rare» si elle touche moins d’une personne sur 2000; La prévalence de la thrombose veineuse 

portale non cirrhotique est estimée entre 1 et 10 sur 100 000 personnes, ce qui en fait une maladie rare.

Équipe de spécialistes: L'équipe multidisciplinaire peut se composer du patient, de sa famille, d'un médecin généraliste, d'un hépatologue (spécialiste 

du foie), d'un hématologue (spécialiste du sang), d'un généticien, d'un radiologue, d’un radiologue interventionnel, d'un endoscopiste, d'un 

chirurgien, d'une infirmière (coordinatrice, infirmière en pratique avancée), d'un psychologue, d’une assistante sociale, d'une diététicienne, d’un 

kinésithérapeute ou activité physique adaptée.



Comment la thrombose veineuse portale est-elle 
diagnostiquée?Diagnostic et évaluation

• La première étape du dépistage de la thrombose veineuse porte est souvent une échographie. Il s'agit d'un examen non invasif qui utilise un 

gel et une petite sonde pour créer des images du foie et de ses vaisseaux sanguins.

• Un scanner ou une IRM confirme le diagnostic, montre jusqu'où le thrombus s'étend, identifie si des facteurs locaux contribuent à la maladie 

et recherche des complications. Au cours de ces tests, un produit de contraste est injecté dans une veine du bras pour aider à mettre en 

évidence les vaisseaux sanguins et le thrombus. 

Figure : L'imagerie des vaisseaux sanguins du foie peut être effectuée par échographie, tomodensitométrie (scanner) ou IRM



Questions spécifiques sur mon diagnosticDiagnostic et évaluation

Chaque patient est différent. L’impact de la thrombose veineuse portale varie d’une personne à l’autre, en fonction de l’état d’avancement de la 
maladie et de l’existence ou non de complications.
Avec une prise en charge appropriée, de nombreux patients atteints de thrombose veineuse portale bien contrôlée peuvent vivre une vie 
normale. 
Un suivi à vie est essentiel pour surveiller la maladie. Le suivi comprend des prises de sang régulières et de l'imagerie. Habituellement, des 
médicaments à vie, à savoir des anticoagulants, sont nécessaires pour prévenir d’autres caillots. 

Cette maladie affectera-t-elle ma vie quotidienne?

Un suivi à vie est essentiel pour surveiller la maladie. Le suivi comprend des prises de sang régulières et  de l'imagerie. Habituellement, des 
médicaments à vie, à savoir des anticoagulants, sont nécessaires pour prévenir d’autres caillots. 

Dois-je prendre des médicaments toute ma vie? 

La thrombose veineuse porte est une maladie rare, et certains médecins pourraient ne pas être familiers avec cette entité. Il est important 
d'être dirigé vers un centre spécialisé, c'est-à-dire un hôpital avec du personnel médical expérimenté dans le diagnostic et la prise en charge de 
cette maladie.  
De nombreux spécialistes sont impliqués dans la prise en charge de la thrombose veineuse portale non cirrhotique. Il est normal que vous 
voyiez différents spécialistes.

Comment se fait-il que j'ai vu plusieurs médecins? 



Questions spécifiques sur mon diagnosticDiagnostic et évaluation

Le traitement et la prise en charge de la thrombose veineuse porte peuvent varier en fonction du patient, des caractéristiques spécifiques de la 
maladie et de tout autre médicament que le patient peut prendre. Si vous avez des préoccupations ou des questions au sujet de vos soins, 
n'hésitez pas à en discuter avec votre médecin traitant.

Dois-je être prudent avec d'autres médicaments? 

Cela dépend de toute pathologie sous-jacente qui augmente le risque de caillots sanguins, tels que les pathologies pro thrombotiques. C’est 
également la raison pour laquelle la plupart des patients atteints de thrombose veineuse portale doivent prendre des anticoagulants à vie, à 
savoir pour prévenir la récidive d’un caillot sanguin, que ce soit dans le foie ou ailleurs dans le corps.  

Cette maladie peut-elle revenir?  

Les patients atteints de thrombose veineuse portale peuvent voyager et prendre l'avion. Il est conseillé de porter des bas de compression lorsque 
vous voyagez en avion. 

Puis-je voyager et prendre l'avion avec cette maladie? 

La thrombose veineuse porte n'est pas un cancer. Il se réfère à un caillot de sang dans la veine porte, le gros vaisseau sanguin qui court vers et à 
travers votre foie.

C'est un cancer?



Questions spécifiques sur mon diagnosticDiagnostic et évaluation

Les patients atteints de thrombose veineuse porte peuvent subir en toute sécurité des interventions dentaires ou d'autres interventions
chirurgicales si nécessaire. Il est important de faire savoir au médecin qui effectue la procédure que vous prenez des anticoagulants. Cela leur
permettra d'arrêter temporairement le médicament, si nécessaire, pour réduire le risque de saignement pendant la procédure. La durée pendant
laquelle les anticoagulants doivent être arrêtés dépend du type de médicament que vous prenez. Ne vous inquiétez pas, il s’agit d’une pratique
courante de la médecine. Si vous avez des préoccupations ou des doutes, n'hésitez pas à vérifier auprès de votre médecin traitant.

Puis-je avoir des interventions dentaires ou chirurgicales si nécessaire pour d'autres indications?

La grossesse est possible pour les patients atteints de thrombose veineuse portale non cirrhotique. Si vous avez une thrombose veineuse portale
et que vous souhaitez être enceinte, il est important d'en discuter tôt avec votre médecin spécialiste. Ils peuvent vous fournir les bons conseils et
surveillance. La préparation à la grossesse peut impliquer des tests supplémentaires et des contrôles réguliers pour aider à gérer les risques
potentiels. Il est essentiel d’être suivie par une équipe spécialisée dans un centre expert de compétence ou de référence, qui comprend des
hépatologues, des gynécologues et des anesthésistes expérimentés, afin de garantir une grossesse en toute sécurité.

Puis-je être enceinte? 

La thrombose veineuse porte n'est pas une maladie héréditaire. Cependant, si vous avez un trouble sous-jacent de la coagulation (une pathologie 
qui affecte la coagulation du sang), d'autres membres de la famille peuvent également avoir un risque plus élevé de le développer.

Est-ce que mes enfants auront aussi cette maladie? 
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Diagnostic et évaluation Dépistage des affections sous-
jacentes

Pourquoi est-ce
nécessaire?

• La thrombose veineuse portale non cirrhotique doit être différenciée de la thrombose veineuse porte qui se produit dans la cirrhose du foie 
car il s'agit d'une maladie totalement différente.

• Des explorations appropriées doivent être effectuées au moment du diagnostic de thrombose veineuse portale non cirrhotique, pour
rechercher la ou les  causes, car le traitement de certaines de ces pathologies influence l’évolution du patient.

• Vous pouvez entendre que dans la cirrhose, le foie est endommagé et les tissus cicatriciels se forment, ce qui peut entraîner des caillots 
sanguins. Cependant, la thrombose veineuse portale non cirrhotique est une pathologie totalement différente.

• La cirrhose du foie est la dernière étape d'une maladie chronique du foie. Dans la cirrhose, le foie devient endommagé et déformé en 
raison du tissu cicatriciel. En cas de cirrhose, il est fréquent que des caillots sanguins se forment dans la veine porte, une affection connue 
sous le nom de thrombose veineuse portale associée à la cirrhose. (Voir figure)

• Dans la thrombose veineuse portale non cirrhotique , le caillot sanguin se forme en raison d’une affection sous-jacente ou d’un facteur de 
risque, tandis que dans la cirrhose, le caillot se forme parce que le flux veineux porte est ralenti en raison de la résistance accrue causée 
par le tissu cicatriciel dans le foie.

Figure : Cirrhose du foie



Dépistage des affections sous-
jacentes

Qu'est-ce qui fait l'objet 
d'un dépistage?

• Le médecin doit rechercher:

- Un syndrome myéloprolifératifs: Ce sont des pathologies qui affectent le sang et la moelle osseuse et peuvent avoir un impact sur la 
façon dont vos caillots sanguins.

- Une thrombophilie: si vous souffrez de thrombophilie, cela signifie que votre sang peut former des caillots trop facilement en raison 
d'un déséquilibre dans les protéines de coagulation sanguine naturelles

- Des facteurs locaux: les pathologies inflammatoires dans l'abdomen, telles que la pancréatite, la diverticulite ou la colite sévère, 
peuvent augmenter le risque de caillots sanguins.

- Des facteurs hormonaux: certaines hormones, comme celles trouvées dans les contraceptifs oraux ou pendant la grossesse, peuvent 
augmenter le risque de caillots sanguins.

• Chez jusqu'à 40% des patients, aucune cause claire du caillot sanguin ne peut être trouvée.

• Voir la figure des affections sous-jacentes. 

Diagnostic et évaluation



Figure : Dépistage des affections sous-jacentes possibles

Dépistage des affections sous-
jacentes

Qu'est-ce qui fait l'objet 
d'un dépistage?Diagnostic et évaluation



Dépistage des affections sous-
jacentes

Comment se fait le 
dépistage?Diagnostic et évaluation

• Le dépistage du syndrome myéloprofératif et ou d’une thrombophilie est effectué par des tests sanguins et doit être effectué chez tous les 

patients atteints de thrombose veineuse portale non cirrhotique. Dans certains cas, une biopsie de la moelle osseuse (enlevant un petit 

morceau de moelle osseuse à l’intérieur de vos os pour le tester) pourrait être nécessaire sur la base d’une discussion au cas par cas et selon 

les conseils de l’hématologue.

• Pour évaluer des facteurs locaux spécifiques, des tests supplémentaires tels que l'imagerie ou l'endoscopie seront effectués sur la base de 

soupçons cliniques. 



Dépistage des affections sous-
jacentes

Est-il possible que rien ne 
soit trouvé?Diagnostic et évaluation

• Chez jusqu'à 40% des patients, aucune cause claire ne peut être trouvée. Dans ce cas, on pourrait supposer un trouble sous-jacent qui ne peut 

pas être identifié avec la gamme actuelle de tests disponibles. 

• Dans tous les cas, votre médecin sera en mesure de vous surveiller et de vous suivre correctement, indépendamment du fait qu'une cause soit 

trouvée ou non.



Pourquoi est-ce nécessaire?

• La thrombose veineuse portale non cirrhotique peut entraîner des complications. Ces complications doivent être détectées le plus tôt possible 

pour prendre des mesures préventives afin d'éviter d'autres problèmes.

Dépistage des complicationsDiagnostic et évaluation



Dépistage des complications Qu'est-ce qui fait l'objet d'un 
dépistage?Diagnostic et évaluation

La thrombose veineuse portale non cirrhotique peut entraîner des complications telles qu’une:

− Ischémie de l'intestin 

− Hypertension portale 

− Cholangiopathie liée au cavernome portal

Ischémie de l'intestin: une thrombose veineuse portale non cirrhotique peut provoquer un arrêt du flux sanguin dans une des veines 

mésentériques de l'intestin. Cette perturbation entraîne une ischémie, c'est-à-dire un manque d'oxygène et, en fin de compte, un infarctus. 

Les manifestations typiques sont la douleur abdominale ou la distension, la constipation ou la diarrhée, et les saignements rectaux.

Cholangiopathie liée au cavernome portal: est un type de lésion biliaire qui peut survenir dans la thrombose veineuse porte et le cavernome. 

Dans ce cas, le cavernome provoque une compression directe sur l'arbre biliaire provoquant des zones de dilatation et de rétrécissement des 

voies biliaires. Cela pourrait entraîner une jaunisse (le blanc des yeux et la peau jaunissent) et une angiocholangite (infection de l'arbre 

biliaire). 



Dépistage des complications Comment se fait le dépistage?Diagnostic et évaluation

• Les investigations pour l'ischémie intestinale et la cholangiopathie liée au cavernome portail sont effectuées en cas de suspicion clinique. Les 

examens comprennent de l'imagerie de l'abdomen pour vérifier les signes d'ischémie et de l'imagerie de l'arbre biliaire, avec

tomodensitométrie (scanner) ou IRM. 

• Le dépistage de l'hypertension portale est systématiquement effectué chez tous les patients atteints de thrombose veineuse portale non 

cirrhotique. Les enquêtes comprennent des prises de sang pour vérifier la cytopénie (faibles taux de cellules sanguines), de l'imagerie de 

l’abdomen pour vérifier la taille et la dureté de la rate et l'endoscopie digestive haute pour rechercher des veines gonflées (varices) dans 

l'œsophage et l'estomac.

Figure : Dépistage des varices gastro-œsophagiennes avec endoscopie gastro-intestinale supérieure
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TraitementsPrise en charge

Le traitement de la thrombose portale repose sur le traitement par anticoagulants (anticoagulation). Ce traitement quand délivré précocément

conduit à une recanalisation, c'est-à-dire à la restauration du passage du sang, dans la veine porte, chez jusqu'à 40% des patients.

− Dans la thrombose veineuse portale non cirrhotique récente, une anticoagulation immédiate est nécessaire pour prévenir l'extension du 

caillot sanguin et réduire les complications potentielles.

− Dans la thrombose veineuse porte chronique, une anticoagulation à long terme est nécessaire chez la plupart des patients.

− En cas de facteur de risque élevé pour un caillot sanguin, l'anticoagulation à long terme doit être maintenue.

− Dans d'autres cas, le besoin d'anticoagulation est basé sur une décision au cas par cas.

− Le choix de l'anticoagulation doit être individualisé en fonction des caractéristiques individuelles et des facteurs de risque.



Autres traitementsPrise en charge

Votre médecin peut vous recommander une procédure par radiologie interventionnelle en cas de symptômes graves (voir ci-dessous) dans le but 

de recanaliser ou de rétablir le passage du sang dans la veine porte. Au cours de cette procédure, un radiologue se rendra sur le site du caillot 

sanguin à travers l'un de vos vaisseaux sanguins et ouvrira la veine porte. Cette procédure n'est envisagée que dans des situations très 

spécifiques:

- Thrombose veineuse porte étendu avec signes de congestion intestinale,

- Thrombose chronique de la veine porte qui avait conduit à des saignements variqueux et qui n'est pas contrôlée par un traitement

endoscopique,

- Thrombose veineuse porte chronique qui avait conduit à de la cholangiopathie portale symptomatique.

Ces procédures ne devraient être effectuées que dans des centres d'experts, expérimentés avec ces techniques, et seulement après une 

discussion multidisciplinaire.

Une intervention chirurgicale urgente n'est nécessaire qu'en cas d'ischémie aiguë avec nécrose intestinale (mort tissulaire dans certaines parties 

de l'intestin).



Recommandations 
hygiène de viePrise en charge

• Les patients atteints de thrombose veineuse portale non cirrhotique doivent être conseillés en ce qui concerne le maintien d'un mode de vie 

sain: conserver une activité physique, éviter l'alcool et le surpoids, être à jour de ses vaccinations.

• En fonction des besoins individuels, un soutien psychologique devrait être offert pour faire face à:

− Vivre avec une maladie chronique et un suivi tout au long de la vie,

− Vivre dans l'incertitude au cas où aucun facteur causal ne pourrait être trouvé,

− Échange de point de vues avec d'autres personnes.

• Vous voudrez peut-être vous engager dans une association de patients nationale ou internationale pour échanger des expériences avec vos 

pairs. 



Facteurs de risquePrise en charge

• Si une maladie sous-jacente est trouvée qui affecte le sang et la coagulation, vous serez référé à un hématologue. Il s'agit d'un spécialiste des 

maladies du sang, de la moelle osseuse et de la coagulation. L'hématologue déterminera si un traitement ou un suivi supplémentaire est 

nécessaire pour la maladie sous-jacente.



ComplicationsPrise en charge

• L’hypertension portale:

− Varices œsophagienne : Les veines gonflées à haut risque dans l'œsophage ou l'estomac doivent être traitées avec des médicaments

(bêtabloquants non sélectifs) pour réduire la pression dans les veines gonflées, ou par ligature endoscopique, une procédure où de 

minuscules élastiques de caoutchouc sont placés sur les veines gonflées pour prévenir les saignements.

− Ascite : un médicament qui réduit l'accumulation de liquide dans le corps (diurétique) peut être prescrit. Ce médicament aide le corps à 

se débarrasser de liquide supplémentaire et conduira à avoir besoin d'uriner plus souvent. 

• L’ischémie intestinale:

En cas d'ischémie intestinale, le chirurgien peut avoir besoin d'enlever une partie de votre intestin.

• La cholangiopathie liée au cavernome portal:

En cas de jaunisse ou de cholangite (voir explications ci-dessus), l'endoscopiste interventionnel peut dilater l'arbre biliaire et placer un stent (un 

petit tube qui maintient le conduit biliaire ouvert) pour soulever la compression de l'arbre biliaire par le cavernome. Cette procédure

est appelée cholangiographie rétrograde par voie endoscopique  «CPRE». 



Recherche en coursPrise en charge

• Des recherches actives sont actuellement en cours dans le domaine de la thrombose veineuse portale non cirrhotique. 

• Votre médecin peut s'enquérir de votre intérêt à participer à des études ou à des essais. Au fur et à mesure que la recherche avance, votre 

plan de traitement peut évoluer tout au long de votre parcours de soins.



Suivi

Mon quotidien Visites chez le médecin Questions pour le médecin



Mon quotidienSuivi

• La plupart des patients atteints de thrombose veineuse portale non cirrhotique bien contrôlée auront une vie normale. 

• La thrombose veineuse porte nécessite un suivi à vie et généralement des médicaments à vie.

• Les patients atteints de thrombose veineuse porte bien contrôlée peuvent continuer leur travail, bien que cela dépende de cas en cas. Une 

assistante sociale peut aider à fournir des conseils. 

• Les patients doivent avoir un mode de vie sain avec suffisamment d'activité physique et éviter l'alcool et le surpoids. Le soutien d'une 

diététicienne et d’un kinésithérapeute peut être proposé. 



Visites chez le médecinSuivi

• La thrombose veineuse portale non cirrhotique nécessite un suivi continu avec des rendez-vous médicaux, des prises de sang et des imageries.

• L'imagerie doit être répétée 6 mois après le diagnostic de thrombose veineuse portale non cirrhotique récente et tous les 6 mois par la suite.

• Votre médecin devra dépister les varices gastro-œsophagiennes et répéter la gastroscopie. Une mesure de la dureté de la rate régulière sera 

une alternative possible dans certains cas



Que demander au médecin?Suivi

1. Quel est mon diagnostic exact et qu'est-ce que cela signifie pour ma santé?

2. Quelles sont les causes possibles de ma pathologie?

3. Quelles sont les options de traitement disponibles et quels sont leurs avantages et leurs risques?

4. Quels changements de mode de vie peuvent aider à améliorer ma santé?

5. Y a-t-il des effets secondaires ou des conséquences à long terme du traitement?

6. Comment surveillerons-nous l’évolution et à quelle fréquence devrais-je faire des examens?

7. Y a-t-il des traitements alternatifs ou complémentaires que je devrais envisager?

8. Y a-t-il des essais cliniques ou de nouveaux traitements disponibles pour mon état?

9. Comment ma pathologie affectera-t-elle ma vie quotidienne, mon travail et ma santé à long terme?

10. Où puis-je trouver des informations fiables ou des groupes de soutien pour ma pathologie?



Organisations et associations de patients

https://www.amvf.asso.fr/
https://tomeatencia.wixsite.com/aevh
https://amfe.fr/
https://www.leverpatientenvereniging.nl/
https://www.leberhilfe.org/lebererkrankungen/
https://liverpatientsinternational.org/
https://www.filfoie.com/


Sarah Raevens, responsable junior du groupe de travail ERN RARE-LIVER sur les maladies vasculaires du foie

Aurélie Plessier, responsable du groupe de travail ERN RARE-LIVER sur les maladies vasculaires du foie

Sophie Pénisson, représentante des patients de l'ERN RARE-LIVER pour les maladies vasculaires du foie

Samir Patel, représentant des patients de l'AMVF pour les maladies vasculaires du foie

Alice Bertolini, patiente atteinte d'une maladie vasculaire du foie

Marie Santin, infirmière de coordination maladies vasculaires du foie

Bureau ERN RARE-LIVER

Nagham Issa, ERN RARE-LIVER Prise en charge de projet 

Examen par les pairs

Ce parcours a fait l’objet d’une relecture collégiale par VALDIG, Filfoie et le centre de référence des maldies vasculaires du foie

Ce parcours patient ont été créés avec BioRender.com

Auteurs

https://www.valdig.eu/
https://www.valdig.eu/
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Pour toute question, contactez-nous à 
ern.rareliver@uke.de / rare-liver.eu
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