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Disclaimer

« Este documento refleja la opnion de un grupo de expertos y
representantes de pacientes que forman parte del Grupo de Trabajo
de Enfermedades Raras (VASCA) de VASCERN.

 Este algoritmo se publica el 20/03/2019 y se ird validando y revisando
a medida que sea necesario
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Paciente con sospecha de hemangioma severo/raro infantil (Hl)

Lesidon Superficial Lesion profunda

No hay evidencia
clinica de HI

HI clinicamente
evidente

Ecografia Doppler

HI segmentario, o HI l

HHemangioma de la
infancia Multiple (>5)

de gran tamano
indeterminado

No hay evidencia de
HI

Y Y
A B C D E

Evidencia de HI
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Paciente con sospecha de hemangioma severo/raro infantil (HI) continuacion

Evaluar:
Riesgo de compromiso

HIl Focal funcional(1)
HI de via aérea (2)

HIl ulcerado

Riesgo de desfiguraciéon el

cardioldgica

Indicios de alteracion
hemodinamica por

ecografia Doppler
Evaluar:
Riesgo de compromiso funcional

) HI hepatico (3)
HI de via aérea (2) No se detecta
HI ulcerado alteracién
Riesgo de desfiguraciéon ...
hemodinamica por
ecografia doppler

=—>  Ecografia hepitica ——

SVEIVETS
Riesgo de compromiso

Sin HI hepatico funcional (1)

Hi de via aérrea (2)
HIl ulcerado
Riesgo de desfiguracién 4
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HIl segmentario o
indeterminado de
gran tamano
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Evaluar:
Riesgo de compromiso
funcional(1)
Hi de via aérea (2)

Hl ulcerado
Riesgo de desfiguracion

(1) Riesgo de compromiso funcional
- HI periorbitario o auricular

HI del labio o de la mano
En algunos casos sera necesario obtener una RM
para evaluar la extensién y relacién con otras
estructuras.

(2) HI de Via aérea
-Sospechar si el HI se distribuye en la zona de la
SVEIETS barba o si hay sintomas de afectacion de la via

. . Riesgo de compromiso funcional(1) respiratoria alta.
Evidencia de HI Hi de via aérea (2) Considerar la posibilidad de una laringoscopia
HI ulcerado diagndstica y de realizar un seguimiento periédico

Riesgo de desfiguracion

(3) HI Hepatico
- Analitica para determinar la funcion tiroidea

No hay evidencia de
HI

HI voluminoso
- Evaluacion cardiolégica
- Analitica de funcion tiroidea

Ir a la pagina siguiente: Tratamiento del Hemangioma Infantil Severo/Raro (HI)
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Tratamiento del Hemangioma Infantil Severo/Raro (HI)

Riesgo de compromiso
funcional(1)
Hl de via aérea (2)
Hl ulcerado
Riesgo de desfiguraciéon

Ningun tratamiento
(seguimiento)

Tratamiento tan pronto
como sea posible con
Propranolol 2-
3mg/Kg/dia en 2 dosis
divididas

Valorar una vez
completada la
regresion del HI

Valorar la
respuesta en el plazo
de 1mes

Considerar un tratamiento
de segunda linea:
- Corticosteroides
- Sirolimus
- Vincristina
- Embolizacién/cirugia

Tratamiento de las
secuelas:
Laser/cirugia

Respuesta: continuar el
tratamiento y el
seguimiento

No hay respuesta:
Reconsiderar el
diagnédstico

HI confirmado
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Tratamiento del hemangioma infantil (HI) grave o poco frecuente (Continuacion)

Valoracion una vez
completada la
regresion del HI

Sin compromiso Ningun tratamiento
hemodinamico (seguimiento)

Con riesgo de
HI hepatico compromiso
hemodinamico

Con efecto Tratamiento tan pronto .
hemodinamico(1) como sea posible con Valoracién en un plazo
Tratamiento y/o Propranolol 2-3mg/Kg/dia de 14 dias

seguimiento cardiolégico en 2 dosis divididas

Considerar un tratamiento de
segunda linea:
-Corticosteroides HI confirmado
- Sirolimus
- Vincristina
- Embolizacién/cirugia

Respuesta: continuar el
tratamiento y el
seguimiento

No hay respuesta:
Revalorar el diagnéstico

(1) En caso de insuficiencia
cardiaca, considerar la
embolizacion antes del

tratamiento con propranolol.
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Tratamiento del hemangioma infantil (HI) grave o poco frecuente (Continuacion)

I11

Sindrome PHACES Tratamiento lo antes . : Considerar la posibilidad de
posible con dosis bajas de ratamiento segun repetir la RM dependiendo

con alteraciones de las Propranolol (empezar con otras alteraciones del ri d ident
arterias cerebrales 0,5mg/kg/dia) dicidido en especificas elriesgo de acciaente
3 dosis vascular cerebral

IV

Sindrome PHACES sin Tratamiento tan pronto . .
alteraciones de las arterias como sea posible con Y tratamlento.segun
cerebrales Propranolol 2- otras alteraciones

Sindrome PELVIS/LUMBAR/ 3mg/Kg/dia en 2 dosis especificas
el divididas

Bajo peso
Prematuro
Comorbilidad

Dificultades para cumplir 0,5mg/kg/dia) en 3 o mas dosis divididas con propanololol, considere la posibilidad de

Tratamiento con el paciente hospitalizado
tan pronto como sea posible. Empezar con

acta befes dlz Breprenelel (ersians aon En caso de ulceracion durante el tratamiento

con el tratamiento reducir la dosis

Evaluacion .. )
clinica particulares
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VASCERN, la Red Europea de Referencia sobre Enfermedades Vasculares Multisistémicas Raras, se dedica a
reunir profesionales y centros con la mayor experiencia en Europa para proporcionar asistencia sanitaria
transfronteriza accesible a los pacientes con enfermedades vasculares raras (aproximadamente 1,3 millones de
personas afectadas). Estas incluyen enfermedades arteriales (que afectan la aorta a las arterias pequeias),
malformaciones arteriovenosas, malformaciones vasculares y enfermedades linfaticas.

En la actualidad, VASCERN esta formado por 31 proveedores de asistencia sanitaria multidisciplinarios
altamente especializados de 11 Estados miembros de la UE y de varias organizaciones europeas de pacientes, y
esta coordinado en Paris (Francia).

A través de nuestros 5 Grupos de Trabajo de Enfermedades Raras (GTR), asi como varios grupos de trabajo
tematicos y el ePAG - Grupo Europeo de Defensa del Paciente, nuestro objetivo es mejorar la atencion,
promover las mejores practicas y directrices, reforzar la investigacion, capacitar a los pacientes, proporcionar
formacion a los profesionales sanitarios y desaroolar todo el potencial cooperaciéon europea para la atencién
sanitaria especializada mediante el acceso a las innovaciones en ciencia médica y tecnologias sanitarias.

Mas informacién disponible en : https://vascern.eu

Siguenos en
Gorunded by ’ v Il O
the Health Programme

of the European Union
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