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Aviso legal: No se asume responsabilidad por errores.

Este itinerario ha sido creado para ayudar a médicos y pacientes a tomar decisiones en situaciones especificas.
Se basa en hallazgos cientificos y procedimientos probados, pero también debe tener en cuenta aspectos econdmicos y
diferencias individuales. Este itinerario no es legalmente vinculante para los médicos.

Este itinerario del paciente esta concebido como una guia general para apoyar a médicos y pacientes en la toma de
decisiones informadas en situaciones concretas. Aungue se basa en hallazgos cientificos y procedimientos establecidos,
siempre debe considerarse junto con las circunstancias individuales del paciente, el juicio clinico y los factores econdmicos.
Cada caso es unico, y las decisiones de tratamiento deben adaptarse en consecuencia.

Este itinerario no es legalmente vinculante para los profesionales sanitarios y no sustituye el consejo médico personal ni el
juicio profesional. A pesar de haberse realizado todos los esfuerzos para garantizar su precision, no se acepta ninguna
responsabilidad por errores, omisiones o consecuencias derivadas del uso de este itinerario.

Para obtener asesoramiento médico personalizado, los pacientes deben consultar siempre con su profesional sanitario.




Pre-diagnostica Primeros sintomas

e Los primeros sintomas pueden aparecer a cualquier edad.

e Algunas personas pueden no presentar ningun sintoma, mientras que otras pueden experimentar sintomas graves.

e Los primeros sintomas pueden estar relacionados con una trombosis reciente (= codgulo de sangre) o con una trombosis crdnica (=
coagulo de larga duracién).

e Los médicos, incluidos los de atencidn primaria, deben reconocer los posibles sintomas y factores de riesgo de la trombosis de la vena
porta no cirrética.

e Un diagndstico temprano y una derivacién rapida a un centro especializado pueden marcar una gran diferencia en el manejo de esta

enfermedad.

normal non-cirrhotic portal vein
thrombosis

Figura: Trombosis de la vena porta no-cirrética
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Primeros sintomas

La trombosis es un codgulo de sangre que se forma dentro de un vaso sanguineo. Normalmente, los coagulos ayudan a detener las
hemorragias. Sin embargo, en la trombosis de la vena porta no cirrética, se forma un coagulo en la vena porta sin que haya habido una
hemorragia o lesidn previa.
Un trombo se considera reciente cuando existe desde hace menos de 6 meses. Los sintomas de una trombosis de la vena porta no cirrética
reciente pueden incluir:
. Dolor abdominal
« Cambios en el habito intestinal
« Sensacién de cansancio extremo o debilidad
« Acumulacion de liquido en el abdomen (ascitis)
« Inflamacion del abdomen (peritonitis)
« En casos graves, fallo organico (cuando un érgano deja de funcionar correctamente)

Un trombo se considera crénico cuando existe desde hace mas de 6 meses o se presenta como un cavernoma. Un cavernoma es un grupo
andmalo de vasos sanguineos que se forma cuando el cuerpo intenta rodear la vena bloqueada. Los sintomas de una trombosis de la vena porta
no cirrética crénica pueden incluir:

. Dolor abdominal

. Cansancio

« Cambios en el habito intestinal

« Signos de hipertension portal como la presencia de venas dilatadas en el eséfago o estdmago (varices), agrandamiento del bazo

(esplenomegalia), recuento bajo de células sanguineas (citopenia), y acumulacién de liquido en el abdomen (ascitis).
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Primeros sintomas

La hipertension portal ocurre cuando hay una presidn elevada en la vena porta, una vena principal que transporta la sangre desde los 6rganos del
abdomen hacia el higado. A menudo, la hipertensidon portal no provoca sintomas, pero es importante que los médicos estén atentos por si

aparecen. (Ver fiqura)

Los signos de hipertensién portal incluyen, por ejemplo: varices, esplenomegalia, citopenia y ascitis:
e Varices:
Cuando el flujo sanguineo se desvia debido a una obstruccion en la vena porta, pueden formarse venas dilatadas (varices) en el eséfago o en

el estdmago.
Estas venas son similares a las varices en las piernas, pero en ocasiones pueden sangrar, lo que puede requerir atencion médica.

Esplenomegalia (aumento del tamafio del bazo) y citopenia (niveles bajos de células en sangre):
El bazo estad conectado al higado por una vena que desemboca en la vena porta. La alta presion en la vena porta puede hacer que el bazo

aumente de tamano.

Un bazo agrandado elimina mas células sanguineas de lo normal.
Esto puede provocar niveles bajos de células en sangre, conocido como citopenia.

e Ascitis (acumulacion de liquido en el abdomen):
La presidn elevada en las venas del area abdominal puede hacer que el liquido se filtre al interior del abdomen.
Esta acumulacion de liquido, llamada ascitis, puede causar hinchazén y hacer que el abdomen parezca mas grande de lo habitual.
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Primeros sintomas

non-cirrhotic portal signs of portal hypertension:
vein thrombosis gastroesophageal varices
— splenomegaly
cytopenia
ascites

high pressure in
the portal vein

Figura: Hipertensidn portal debida a trombosis no cirrética de la vena porta
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Diagndstico

¢Como se diagnostica la
trombosis no cirrotica de la

vena porta?

Preguntas especificas sobre
mi diagndstico

¢Qué es la trombosis no
cirrotica de la vena porta?




Diagnostico v
evaluacion

¢Qué es la trombosis no cirrética de la vena porta?

La trombosis no cirrética de la vena porta es una enfermedad poco frecuente en la que se forma un coagulo de sangre (trombo) en la vena

porta en personas que no tienen cirrosis hepatica.
Se habla de trombosis reciente de la vena porta no cirrdtica cuando el coagulo se ha formado en los Ultimos 6 meses. Se considera trombosis

crénica cuando el codgulo no se ha resuelto completamente después de 6 meses o cuando da lugar a la formacién de una cavernomatosis

portal (un cimulo anormal de vasos sanguineos).

La trombosis no cirrética de la vena porta puede provocar hipertension portal (aumento de presion en la vena porta) y diversas

complicaciones.

Esta condicidn suele estar relacionada con factores de riesgo para la formacion de codgulos. Una evaluacion rapida y completa de estos

factores es importante para establecer un tratamiento adecuado.

El tratamiento de la trombosis no cirrética de la vena porta requiere un equipo multidisciplinar y se adapta a cada paciente. El manejo se

centra en tratar el codgulo, controlar sus complicaciones y abordar las causas subyacentes.
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Diagnostico v
evaluacion

¢Qué es la trombosis no cirrética de la vena porta?

Enfermedad rara: una enfermedad se considera "rara" si afecta a menos de 1 de cada 2.000 personas. La prevalencia de la trombosis no
cirrdtica de la vena porta se estima entre 1y 10 casos por cada 100.000 personas, lo que la convierte en una enfermedad poco frecuente.

Equipo de especialistas: el equipo multidisciplinar estd formado por el/la paciente, su familia, el médico de atencién primaria, el hepatdlogo
(especialista en higado), el hematdlogo (especialista en sangre), el genetista, el radiélogo (intervencionista), el endoscopista, el cirujano, la
enfermera (especialista), el/la psicélogo/a, el/la trabajador/a social, el/la dietista y el/la fisioterapeuta.
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Diagnostico v ¢Como se diagnostica la trombosis no cirrdtica
evaluacion de la vena porta?

. El primer paso en el cribado de la trombosis no cirrdtica de la vena porta suele ser una ecografia. Se trata de una prueba no invasiva que
utiliza un gel y una pequefia sonda para generar imagenes del higado y de sus vasos sanguineos.

« Una tomografia computarizada (TC) o una resonancia magnética (RM) confirman el diagndstico, muestran la extension del trombo,
identifican si hay factores locales que contribuyen a la condicidn y permiten detectar complicaciones. Durante estas pruebas, se inyecta un
medio de contraste en una vena del brazo para ayudar a visualizar los vasos sanguineos y el trombo con mayor claridad.

ultrasound CT scan or MRI

Figura: La imagen de los vasos sanguineos del higado puede realizarse mediante ecografia, tomografia computarizada (TC) o resonancia magnética (RM).
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Diagnostico v
evaluacion

Preguntas especificas sobre mi diagndstico

éEsta enfermedad afectara mi vida diaria?

Cada paciente es diferente. El impacto de la trombosis no cirrética de la vena porta varia de una persona a otra, dependiendo de cudn avanzada esté la
enfermedad y de si existen complicaciones.

Con un manejo adecuado, muchos pacientes con trombosis no cirrética bien controlada pueden llevar una vida normal.

Es fundamental un seguimiento de por vida para controlar la evolucién de la enfermedad. Este seguimiento incluye andlisis de sangre e imagenes
médicas periddicas. Generalmente se requiere tratamiento anticoagulante de por vida (medicacidén para prevenir coagulos), con el fin de evitar nuevos
episodios trombaticos.

éTendré que tomar medicacion durante toda mi vida?

El seguimiento de por vida es esencial para controlar la enfermedad. Este seguimiento incluye analisis de sangre e imagenes médicas periddicas.
Generalmente se requiere tratamiento farmacoldgico de por vida, en concreto anticoagulantes, para prevenir la formacion de nuevos coagulos.

éPor qué me han atendido distintos médicos?

La trombosis no cirrdtica de la vena porta es una enfermedad poco frecuente, y es posible que algunos médicos no estén familiarizados con esta entidad.
Es importante ser derivado a un centro especializado, es decir, un hospital con profesionales médicos con experiencia en el diagndstico y manejo de esta
enfermedad. En el tratamiento de la trombosis no cirrética de la vena porta intervienen varios especialistas, por lo que es normal que el paciente sea
atendido por diferentes profesionales.
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Diagnostico v
evaluacion

Preguntas especificas sobre mi diagndstico

éEs esto cancer?

La trombosis no cirrética de la vena porta no es un cancer. Se refiere a un coagulo de sangre en la vena porta, el vaso sanguineo que llega al higado y lo
atraviesa.

é¢Debo tener cuidado con otros medicamentos?

El tratamiento y manejo de la trombosis de la vena porta no cirrética puede variar segun el paciente, las caracteristicas especificas de la enfermedad y
otros medicamentos que el paciente pueda estar tomando. Si tienes alguna duda o inquietud sobre tu atencidn, no dudes en comentarla con tu
médico.

¢Puede volver a aparecer esta enfermedad?

Esto depende de si existen condiciones subyacentes que aumenten el riesgo de formar codgulos sanguineos, como los trastornos protrombaticos.
Esta es también la razdn por la que la mayoria de los pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética necesitan tomar anticoagulantes de por
vida, precisamente para prevenir la reaparicion de un codgulo, ya sea en el higado o en otra parte del cuerpo.

¢Puedo viajar y tomar el avidn con esta enfermedad?

Los pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética pueden viajar y tomar el avidn. Se recomienda usar medias de compresién al viajar en
avion.
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Diagnostico v
evaluacion

Preguntas especificas sobre mi diagndstico

¢Puedo someterme a procedimientos dentales o quirurgicos si los necesito por otros motivos?

Los pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética pueden someterse de forma segura a procedimientos dentales u otras intervenciones
quirurgicas si es necesario. Es importante informar al médico que realizara el procedimiento que estas tomando anticoagulantes. Esto les permitira
suspender temporalmente la medicacién, si es necesario, para reducir el riesgo de sangrado durante el procedimiento. El tiempo que debe
suspenderse el anticoagulante depende del tipo de medicacidon que estés tomando.

No te preocupes: esto es una parte habitual de la practica médica. Si tienes alguna duda o inquietud, no dudes en consultarlo con tu médico.

¢Puedo quedarme embarazada?

El embarazo es posible en pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética. Si tienes esta condicidén y deseas quedarte embarazada, es
importante que lo hables cuanto antes con tu médico. El o ella podran ofrecerte el asesoramiento y la orientacién adecuados.

Prepararse para el embarazo puede implicar algunas pruebas adicionales y revisiones periddicas para ayudar a controlar posibles riesgos. Es
fundamental estar supervisada por un equipo especializado en un centro de referencia, que incluya hepatélogos, ginecélogos y anestesistas con
experiencia, para garantizar un embarazo seguro.

¢Mis hijos también tendran esta enfermedad?

La trombosis de la vena porta no cirrética no es una enfermedad hereditaria. Sin embargo, si tienes un trastorno de la coagulacién subyacente (una
condicién que afecta la coagulacidn de la sangre), otros miembros de tu familia podrian tener un mayor riesgo de desarrollarlo también.
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Diagnostico v evaluacion

Cribado de
trastornos

subyacentes

Cribado de
complicaciones

éPor qué es necesario este cribado? éPor qué es necesario este cribado?

¢Qué se detecta? ¢Qué se detecta?

¢Como se realiza el cribado?

éComo se realiza el cribado?

¢Es posible que no se encuentre nada?




éPor qué es necesario este
cribado?

Diagnostico vy evaluacion Cribado de trastornos subyacentes

. La trombosis de la vena porta no cirrética debe diferenciarse de la trombosis de la vena porta que ocurre en la cirrosis hepatica, ya que se
trata de enfermedades completamente distintas.

. Es fundamental realizar un estudio adecuado en el momento del diagndstico de la trombosis de la vena porta no cirrética, ya que el
tratamiento de algunas de estas condiciones puede influir en la evolucidn del paciente.

Es posible que escuches que en la cirrosis el higado se dafa y se forma tejido cicatricial, lo que puede llevar a la aparicion de codgulos
sanguineos. Sin embargo, la trombosis de la vena porta no cirrética es una condicidon totalmente diferente.

La cirrosis hepatica es la etapa final de una enfermedad hepatica crénica. En la cirrosis, el higado se dafia y se deforma debido al tejido
cicatricial. Cuando aparece la cirrosis, es comun que se formen coagulos en la vena porta, una condicién conocida como trombosis de la
vena porta. (Ver figura)

En la trombosis de la vena porta no cirrética, el coagulo se forma debido a una condicion subyacente o un factor de riesgo, mientras que en
la cirrosis el codgulo aparece porque el flujo de la vena porta se enlentece debido al aumento de resistencia provocado por el tejido
cicatricial en el higado.

Figura: Cirrosis hepatic
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Diagnodstico y evaluacion Cribado de trastornos subyacentes éQué se detecta?

- El profesional clinico debe investigar la presencia de:

- Trastornos mieloproliferativos: son enfermedades que afectan la sangre y la médula dsea, y pueden influir en la
capacidad de coagulacion de la sangre.

- Trastornos trombofilicos: si tienes trombofilia, significa que tu sangre puede formar coagulos con demasiada facilidad
debido a un desequilibrio en las proteinas naturales de la coagulacion.

- Factores locales: condiciones inflamatorias en el abdomen, como pancreatitis, diverticulitis o colitis grave, pueden
aumentar el riesgo de coagulos sanguineos.

- Factores hormonales: ciertas hormonas, como las presentes en los anticonceptivos orales o durante el embarazo,
pueden aumentar el riesgo de coagulos sanguineos.

- En hasta un 40 % de los pacientes no se puede identificar una causa clara del coagulo.

- Ver figura de enfermedades subyacentes
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Diagnodstico y evaluacion Cribado de trastornos subyacentes éQué se detecta?

myeloproliferative disorders,
blood and bone marrow

q ? disease
o

o o :
no clear cause trombophilic disorders,

imbalance in blood-
clotting proteins

// / " \ ~ (‘ hormonal factors,

pregnancy,

local factors, < oral contraceptives
e.g. pancreatitis,
colitis
. Lo %
certain gi,‘;:f@’;j.*
infections, *e.s4?

e.g. CMV

Figura: Cribado de posibles enfermedades subyacentes.
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¢Como se realiza el

Diagnostico vy evaluacion Cribado de trastornos subyacentes ]
cribado?

. La deteccion de trastornos mieloproliferativos y trombofilicos se realiza mediante andlisis de sangre y debe llevarse a cabo en todos los
pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética. En algunos casos, podria ser necesaria una biopsia de médula ésea (extraccién de una
pequeiia muestra del interior del hueso para su analisis), segun se valore en cada caso y siguiendo las indicaciones del hematdlogo.

. Para evaluar factores locales especificos, se realizaran pruebas adicionales como estudios de imagen o endoscopias, en funcion de la
sospecha clinica.

European
v Reference
060’ Networks

€rRN RARE-
LIVER




¢Es posible que no se

Diagnostico vy evaluacion Cribado de trastornos subyacentes
encuentre nada?

+  En hasta un 40% de los pacientes no se puede encontrar una causa clara. En estos casos, se puede suponer que existe un trastorno
subyacente que no puede identificarse con las pruebas disponibles actualmente.

«  En cualquier caso, tu médico podra realizar un seguimiento y control adecuados, independientemente de si se identifica o no la causa.
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éPor qué es necesario

Diagnostico vy evaluacion Cribado de complicaciones .
este cribado?

« La trombosis de la vena porta no cirrética puede dar lugar a complicaciones. Estas complicaciones deben detectarse lo antes

posible para tomar medidas preventivas que eviten problemas posteriores.
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Diagnostico vy evaluacion Cribado de complicaciones ¢Qué se detecta?

La trombosis de la vena porta no cirrética puede dar lugar a complicaciones como:
- Infarto intestinal

- Hipertensién portal

- Colangiopatia relacionada con cavernoma portal

Infarto intestinal: la trombosis de |la vena porta no cirrdtica puede provocar una interrupcion del flujo sanguineo hacia el intestino. Esta
alteracidn conlleva isquemia, es decir, una falta de suministro de oxigeno, y, en ultima instancia, infarto. Las manifestaciones tipicas incluyen
dolor o distension abdominal, estrefiimiento o diarrea, y sangrado rectal.

Colangiopatia relacionada con cavernoma portal: es un tipo de lesidn biliar que puede aparecer en el contexto de trombosis de la vena porta
no cirrética y formacidon de un cavernoma. En estos casos, el cavernoma ejerce una compresion directa sobre la via biliar, provocando zonas de
dilatacion y estrechamiento. Esto puede dar lugar a ictericia (coloracion amarillenta de la piel y la parte blanca de los ojos) y colangitis
(infeccidn de la via biliar).
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: , . ., ) .. éComo se realiza el
Diagndstico y evaluacion Cribado de complicaciones cribado?

Las pruebas para detectar isquemia intestinal y colangiopatia relacionada con cavernoma portal se realizan en caso de sospecha clinica. Los
examenes incluyen estudios de imagen del abdomen para comprobar signos de isquemia y estudios de la via biliar mediante tomografia (TC)
o resonancia magnética (RM).

La deteccion de hipertension portal se realiza sistematicamente en todos los pacientes con trombosis de la vena porta no cirrdtica. Las
pruebas incluyen andlisis de sangre para comprobar citopenias (niveles bajos de células en sangre), estudios de imagen abdominal para
evaluar el tamafo del bazo y endoscopia digestiva alta para detectar venas dilatadas (varices) en el eséfago y el estdmago.

// ;\
\ endoscope
\ @ \> camera
| A -r)
| rﬁ_/
Y, (
e \
/ ‘ \\\
N 4_, screen for potential
[ A Ao gastroesophageal
)\ ay /\ varices
/ / ~ [\ \
/| L\

Figura: Cribado de varices gastroesofagicas mediante endoscopia digestiva alta.
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Manejo Medicacion

El pilar del tratamiento son los anticoagulantes. Esto permite la recanalizacién, es decir, la restauracion del flujo sanguineo, en la vena porta en
hasta un 40 % de los pacientes.

- En casos recientes de trombosis de la vena porta no cirrdtica, se necesita anticoagulacidon inmediata para prevenir la extension del coagulo y
reducir posibles complicaciones.

- En la trombosis portal crénica, la mayoria de los pacientes requiere anticoagulacion a largo plazo.

- Siexiste un factor de riesgo importante para desarrollar coagulos, se debe mantener la anticoagulacién a largo plazo.

- En otros casos, la necesidad de anticoagulacion se decide individualmente.

- La eleccion del tipo de anticoagulante debe personalizarse en funcién de las caracteristicas y factores de riesgo de cada paciente.
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Manejo Enfoque integral

Tu médico podria derivarte a un procedimiento de radiologia intervencionista en caso de sintomas graves (ver mas abajo), con el objetivo de
recanalizar o restaurar el flujo sanguineo en la vena porta. Durante este procedimiento, un radiélogo accede al lugar del codgulo a través de uno
de tus vasos sanguineos y abre la vena porta. Este procedimiento solo se considera en situaciones muy especificas:
- Trombosis extensa de la vena porta no cirrética con signos de congestion intestinal,
- Trombosis crénica de la vena porta no cirrética que ha provocado sangrado por varices y que no se controla con tratamiento
endoscopico,

- Trombosis crénica de la vena porta no cirrética que ha causado colangiopatia por cavernoma portal sintomatica.

Estos procedimientos deben realizarse Unicamente en centros expertos, con experiencia en estas técnicas, y siempre tras una discusion
multidisciplinar.

La cirugia urgente solo es necesaria en caso de isquemia intestinal aguda con necrosis (muerte del tejido) en partes del intestino.
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Manejo Autocuidado

Los pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética deben recibir orientacion sobre cémo mantener un estilo de vida saludable:

realizar actividad fisica, evitar el alcohol y el sobrepeso, y contar con las vacunas necesarias.

Segun las necesidades individuales, se debe ofrecer apoyo psicoldgico para afrontar:
- Vivir con una enfermedad crénica y un seguimiento de por vida.
Vivir con incertidumbre en caso de no haberse identificado una causa.

- Intercambiar experiencias y puntos de vista con otras personas.

Puede que te interese participar en una asociacion de pacientes, nacional o internacional, para compartir experiencias con personas en

situaciones similares.
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Manejo Factores de riesgo

Si se detecta una enfermedad subyacente que afecta a la sangre y la coagulacidn, se te derivara a un hematdélogo. Este es un especialista
en enfermedades de la sangre, la médula dsea y la coagulacion. El hematdlogo determinara si es necesario o no un tratamiento adicional

o un seguimiento especifico para la enfermedad subyacente.
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Manejo Complicaciones

Hipertensién portal:

- Varices: Las venas dilatadas de alto riesgo en el eséfago o el estdmago deben tratarse con medicacion (betabloqueantes no selectivos)
para reducir la presion en las venas dilatadas, o mediante ligadura endoscépica con bandas, un procedimiento en el que se colocan
pequeias bandas eldsticas sobre las venas dilatadas para prevenir el sangrado.

- Ascitis: Puede recetarse un medicamento diurético para reducir la acumulacion de liquido en el cuerpo. Este farmaco ayuda a eliminar
el exceso de liquido, lo que provocard una necesidad mas frecuente de orinar.

Isquemia intestinal:
En caso de isquemia intestinal, el cirujano podria necesitar extirpar una parte del intestino.

Colangiopatia relacionada con cavernoma portal:

En caso de ictericia o colangitis (ver explicaciones anteriores), el endoscopista intervencionista podria dilatar la via biliar y colocar un stent
(un pequeno tubo que mantiene abierto el conducto biliar) para aliviar la compresidon causada por el cavernoma. Este procedimiento se
llama “CPRE” (colangiopancreatografia retrograda endoscdpica).
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Manejo Investigacion actual

« Actualmente se esta llevando a cabo investigacidn activa en el campo de la trombosis de |la vena porta no cirrética.

«  Tu médico puede preguntarte si estds interesado/a en participar en estudios o ensayos clinicos. A medida que avanza la investigacién, tu
plan de tratamiento podria evolucionar a lo largo del proceso de atencion.
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. La mayoria de los pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética bien controlada llevaran una vida normal.

« La trombosis de la vena porta no cirrética requiere seguimiento de por vida y, por lo general, tratamiento farmacoldgico también de por
vida.

. Los pacientes con trombosis de la vena porta no cirrética bien controlada pueden continuar trabajando, aunque esto depende de cada caso.
Un trabajador social puede ofrecer orientacién al respecto.

. Los pacientes deben mantener un estilo de vida saludable, con suficiente actividad fisica, evitando el alcohol y el sobrepeso. Se puede
ofrecer apoyo por parte de dietistas y fisioterapeutas.
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« Latrombosis de la vena porta no cirrdtica requiere un seguimiento de por vida con visitas clinicas, analisis de sangre y estudios de imagen.

« Laimagen debe repetirse a los 6 meses del diagnostico de una trombosis de la vena porta no cirrética reciente y cada 6 meses a partir de

entonces.

«  Tu médico debe realizar un cribado de varices gastroesofagicas y repetir la gastroscopia.
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éCual es mi diagndstico exacto y qué significa para mi salud?

éCuales son las posibles causas de mi enfermedad?

éQué opciones de tratamiento hay disponibles y cudles son sus beneficios y riesgos?

éQué cambios en el estilo de vida pueden ayudar a mejorar mi condicion?

éExisten efectos secundarios o consecuencias a largo plazo del tratamiento?

éComo vamos a hacer el seguimiento de mi evolucion y con qué frecuencia debo acudir a revisiones?
éHay tratamientos alternativos o complementarios que deberia considerar?

éExisten ensayos clinicos o tratamientos nuevos disponibles para mi enfermedad?

éComo afectara mi enfermedad a mi vida diaria, mi trabajo y mi salud a largo plazo?

éDdénde puedo encontrar informacion fiable o grupos de apoyo relacionados con mi enfermedad?
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Organizaciones y asociaciones de pacientes

- Association des @ Association maladies

rwhewpny du foie depuis I'enfance
- Malades des amfe p

e AMVF Vaisseaux du Foie

Asociacién Espaniola de Enfermos
Vasculares Hepaticos l FI LFOI E

Nederlandse
Leverpatiénten
Vereniging

W Deutsche Leberhilfe e.V.
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Internationa
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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/
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Para consultas, contactanos en
ern.rareliver@uke.de / rare-liver.eu

University Medical Centre Hamburg-Eppendorf
|. Department of Medicine

Center for Internal Medicine
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