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GUIA DE USUARIO
UNIDAD DE ENFERMEDAD VASCULAR HEPATICA COMPLEJA DEL ADULTO

En la Unidad de Enfermedad Vascular Hepatica Compleja del Adulto (UEVHC) del Hospital General Universitario
Gregorio Marafidn realizamos una actividad asistencial para el diagndstico, tratamiento y atencidn multidisciplinaria
a pacientes que padecen enfermedades vasculares hepaticas.

¢En qué consisten y cudles son las enfermedades vasculares hepaticas?

Las enfermedades vasculares hepaticas son trastornos que afectan el sistema circulatorio del higado y pueden
resultar en una variedad de sintomas y complicaciones. Se trata de un grupo de enfermedades poco frecuentes cuyo
manejo debe ser muy individualizado. A continuacidn explicamos brevemente cada una de las afecciones que se
engloban en el concepto de enfermedades vasculares hepaticas:

Sindrome de Budd-Chiari: Esta enfermedad se caracteriza por la obstruccién de las venas de drenaje del higado
hacia el corazén, lo que provoca una acumulacién de sangre en el higado. Los sintomas incluyen dolor abdominal,
hepatomegalia (aumento del tamafio del higado) y ascitis (acumulacién de liquido en el abdomen). En estadios
avanzados se puede asociar a complicaciones derivadas de la congestién del higado, que pueden cursar de forma
aguda (fallo hepatico, liquido intrabdominal, complicaciones hemorragicas) o de forma crdnica con el desarrollo de
una cirrosis hepatica.

Hepatopatia asociada a cardiopatias congénitas: Es una afeccidon que afecta a pacientes que han sido sometidos en
la infancia a una cirugia cardiaca, para corregir defectos cardiacos congénitos. En estos pacientes, como
consecuencia de la congestion crénica por aumento retrégrado de la presion sanguinea desde el corazén hasta el
higado, se produce un dafio hepatico que puede derivar en el desarrollo de una cirrosis hepdtica. Su adecuado
diagndstico y tratamiento es de gran importancia, en especial si se valora la posibilidad de necesitar un trasplante
cardiaco ya que puede ser necesario también el trasplante hepatico.

Sindrome de Abernethy: Este sindrome consiste en una malformacién congénita caracterizada por la ausencia total
o parcial de la vena principal que lleva sangre al higado, la vena porta. Con frecuencia se asocia a otras
malformaciones fuera del higado, en especial con malformaciones cardioldgicas y esqueléticas. La malformacién de
la vena porta conlleva la aparicién de cortocircuitos extrahepaticos que pueden derivar en multiples complicaciones,
en especial un deterioro cognitivo por la acumulacién de toxinas (encefalopatia hepatica).

Trombosis portal no tumoral ni cirrética: En esta condicion, se forman coagulos sanguineos en la vena porta que
transporta la sangre desde el intestino al higado. Esto puede dar lugar a una serie de sintomas, como son la
esplenomegalia (aumento del tamafio del bazo) y el sangrado gastrointestinal entre otros. Un porcentaje importante
de pacientes no responden al tratamiento habitual con anticoagulacidn, precisando de tratamientos vasculares
complejos que se deben realizar en centros con amplia experiencia.
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Enfermedad vascular portosinusoidal: Esta afeccién es una enfermedad en la que por distintos mecanismos
(farmacos, infecciones, alteraciones autoinmunes entre otros) se produce un dafo en las venas del higado
provocando un incremento de la presidn en la principal vena que irriga el higado, la vena porta. Esta hipertensién
portal puede provocar complicaciones como el desarrollo de trombos, hemorragia digestiva, el acimulo de liquido
abdominal (ascitis) o alteraciones neurolégicas. Si bien no existe un tratamiento especifico, el diagndstico precozy el
seguimiento estrecho es importante para un tratamiento eficaz de las complicaciones.

Sindrome de obstruccién sinusoidal: En esta enfermedad se produce un problema de drenaje de la sangre del
higado, produciendo deterioro de la funciéon hepatica o acumulo de liquido en el abdomen (ascitis) que pueden ser
muy dificiles de controlar. Puede aparecer tras un trasplante de médula ésea aunque también después del trasplante
hepatico. Si falla el tratamiento médico puede ser necesaria la colocacion de un sistema de derivacion de la sangre
del higado (TIPS) para su control.

¢Qué aporta nuestra Unidad al tratamiento de estas enfermedades?

Nuestro equipo de especialistas tiene una gran experiencia en el diagndstico y tratamiento de estas enfermedades.
Entendemos que las enfermedades vasculares hepaticas pueden ser desafiantes y nuestro enfoque es proporcionar
la atencidn mas avanzada, multidisciplinar y comprensiva.

El diagndstico temprano y el tratamiento adecuado son fundamentales para gestionar estas afecciones y minimizar
las complicaciones a largo plazo. También ofrecemos asesoramiento genético y estrategias de prevencion,
especialmente en casos donde existe un riesgo de complicaciones hepaticas graves. Los sintomas de las
enfermedades vasculares hepdticas pueden variar segun la afeccion especifica. Si bien pueden cursar de forma
asintomatica (alcanzando el diagndstico por pruebas de imagen o analisis de sangre), con frecuencia los pacientes
presentan fatiga, dolor abdominal, sangrado digestivo, alteracién del nivel de conciencia y distensién abdominal
consecuencia del acimulo de liquido. Es importante que cualquier persona que experimente estos sintomas busque
atencion médica.

Nuestro equipo multidisciplinar de expertos incluye hepatdlogos, radidlogos vasculares intervencionistas, cirujanos,
cardidlogos y otros profesionales de la salud especializados en el tratamiento de enfermedades hepaticas vasculares.
Estamos comprometidos a brindar a nuestros pacientes la mejor atenciéon posible y a mejorar su calidad de vida.

é¢Qué profesionales forman parte de la Unidad de enfermedad vascular hepatica?

Coordinador de la Unidad:

Dra. Maria-Vega Catalina Rodriguez. Médico adjunto de la Seccién de Hepatologia del Servicio de Aparato Digestivo.
Responsable de la Unidad de Agudos y Sangrantes. Responsable de seguridad del paciente de la Seccion de
Hepatologia.

Facultativos:

Hepatologia:

- Dr. Rafael Baiares Cailizares - Dra. Aranzazu Caballero Marcos
- Dra. Magdalena Salcedo Plaza - Dr. Mario Romero Cristdbal

- Dr. Diego Rincdn Rodriguez - Dr. Andrés Conthe Alonso

- Dr. Luis Ibafez Samaniego - Dra. Ana Clemente Sanchez
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Radiologia Vascular:
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- Dr. Miguel Jesus Echenagusia Boyra
- Dr. Arturo Alvarez Luque

- Dr. Manuel Gonzalez Leyte

Cirugia General - Seccién Hepatobiliar:

- Dr. Jose Angel Lopez Baena

- Dr. Luis Rodriguez Bachiller Villaronga

Cardiologia:
- Dra. Raquel Prieto Arévalo

Otros profesionales implicados:

- Dra. Milagros Sancho Gonzalez (Unidad de Cuidados Intensivos)

- Dr. José Pérez Pefia (Anestesiologia)

- Dra. Isabel Peligros Gdmez (Anatomia Patoldgica)

Enfermeria Hepatologia:

- Maria Teresa Hernando Cubas
- Carmen Corps Hernandez

- David Martin Gil

Ademas de este equipo, la Unidad incluye la participacidn activa de otros profesionales de enfermeria, técnicos de
radiologia y otros médicos consultores con un papel igualmente fundamental para llevar a cabo la labor asistencial

de la Unidad.

- Dr. Fernando Carretero Lépez
- Dr. Enrique Calleja Cartdn

- Dr. Carlos Ballano Franco

é¢Doénde se encuentra ubicada la Unidad de enfermedad vascular hepatica?

Nuestra Unidad se encuentra localizada en varios puntos del hospital General Universitario Gregorio Maraion. Si
bien se trata de un equipo multidisciplinar, la coordinacién de la Unidad corre a cargo de la secciéon de Hepatologia
del Servicio de Aparato Digestivo. Los principales puntos de asistencia de la Unidad en nuestro centro son:

1.- Secretaria:

- La secretaria se encuentra localizada en la planta de hospitalizacién de Aparato Digestivo, en la seccidn de

Hepatologia (sexta planta del IPMQ, sector 6300).

2.- Hospitalizacidn:

- Planta de Hepatologia: sexta planta del edificio IPMQ; sector 6300

- Unidad de Agudos y Sangrantes de Aparato Digestivo: sexta planta del IPMQ; sector 6300

- Planta de Cardiologia: quinta planta del IPMQ; sector 5200
- Unidad Coronaria: primera planta del IPMQ; sector 1200

- Unidad de Cuidados Intensivos:

- UCI 1.300: primera planta edificio central sector 1300

- UCI Biblioteca: Planta -1 del Pabellén de Asistencia Ambulatoria
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3.- Procedimientos:
- Radiologia vascular e intervencionista: planta semisétano del IPMQ
- Hospital de dia de Aparato Digestivo: planta semisétano del IPMQ
- Hospital de dia de Cardiologia (Hemodinamica cardiaca): quinta planta del IPMQ; sector 5100
- Unidad de Endoscopia Digestiva: planta baja del nuevo Centro Quirurgico (antiguo PASA)
- Unidad de Imagen Cardiaca: planta baja del nuevo Centro Quirurgico (antiguo PASA)

4.- Consultas externas:

- Consulta enfermedades vasculares hepaticas: 5ta planta edificio consultas externas - sector C
- Consulta cirugia general - hepatobiliar: 5ta planta edificio consultas externas - sector A
- Consulta cardiologia: 2da planta edificio consultas externas - sector A

* IPMQ: Hospital Médico Quirurgico
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¢Como puedo contactar con la Unidad de Enfermedad Vascular Hepatica Compleja?

Nuestra Unidad dispone de varias vias de contacto para los pacientes, asi como para profesionales de otros centros
gue desean comunicarse con nosotros:

- Teléfono secretaria: +34 91.5868308

- Correo electrdnico: evasculareshepaticas.hgugm@salud.madrid.org

- Presencial: Secretaria Aparato Digestivo - sexta planta IPMQ sector 6300 (horario: 8:00 - 15:00 horas)

- Pagina web:

https://www.comunidad.madrid/hospital/gregoriomaranon/profesionales/unidades-multidisciplinares
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é¢Como puedo acceder al Hospital General Universitario Gregorio Maraién?

Nuestro hospital se encuentra localizado en la zona centro de la ciudad de Madrid, dentro de la M30.
Direccién: Calle Dr. Esquerdo 46, 28007, Madrid, Espafia

Formas de acceso por trasporte publico:

- Autobus
C/ O’Donnell: 2-28-203-E2-E3-N6-N27
C/ Doctor Esquerdo: 30-56-143-156-202
C/ Ibiza: 202-N8
C/ Sainz de Baranda: 15-215-202
C/ Narvaez: 26-61-63-C2

+ Metro:
Linea 6: O'Donnell-Sainz de Baranda
Linea 9: Sdinz de Baranda-lbiza

- Taxis:
C/ Dr. Esquerdo; C/ Ibiza; C/ O'Donnell; C/ Maiquez; C/ Dr. Castelo

- Aparcamientos (privados):
C/ Ibiza; C/ O'Donnell; C/ Menorca

Enlaces de interés para pacientes y profesionales:

Asociacidon Espanola de Enfermos Vasculares Hepaticos (AEVH)
- Teléfono: 639219812

- Email: info@aevh.es

- Web: https://tomeatencia.wixsite.com/aevh

Asociacion de Cardiopatias Congénitas (AACIC)
- Teléfono: 934586653

- Email: info@aacic.org
- Web: https://www.aacic.org/es/

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
- Teléfono: 915334008

- Web (contacto a través de la web): https://www.enfermedades-raras.org/
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