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Apreciados todos y todas,

Es un placer invitarles a las lll Jornadas de Amiloidosis Hereditaria por Transtiretina
que tendran lugar en el Hospital Universitario Son Llatzer de Palma, el préximo 20
de mayo de 2022.

Como en ediciones anteriores, el salén de actos del hospital se convertird en
un espacio para el encuentro de pacientes, familiares, personas portadoras
asintomaticas, profesionales, personas cuidadoras, asi como de cualquier otra
persona interesada en la enfermedad.

Resumidamente, las Amiloidosis son un conjunto de enfermedades diferentes entre
si pero que tienen en comun la acumulacidn de proteinas anormales, en forma de
depdsitos de amiloide, en diferentes tejidos y 6rganos del cuerpo.

Para diferenciar las unas de las otras se clasifican en funcién del tipo de proteina
depositada. Cuando la proteina que se deposita es la Transtiretina, se le denomina
Amiloidosis por Transtiretina y puede ser de dos tipos, hereditaria o de tipo salvaje.

La Amiloidosis hereditaria por Transtiretina se asocia a una mutacién en el gen de
la Transtiretina. Hasta la fecha, se han descrito mas de 100 mutaciones a lo largo de
este gen que pueden causar la enfermedad, siendo la Val50Met la mds prevalente
entre la poblacion espafiola.

Al tratarse de una enfermedad multisistémica, su sintomatologia es muy
heterogénea y variable en funcion de los tejidos y érganos afectados por los
depdsitos de amiloide.

A nivel mundial, Espafia es uno de los principales focos endémicos de la Amiloidosis
hereditaria por Transtiretina a pesar de estar catalogada como una enfermedad
poco frecuente. Dada su alta incidencia, Mallorca y Valverde del Camino son los
principales focos dentro del pais, aunque también se han descrito casos en todo el
territorio espafiol.

Con el fin de informar a las personas afectadas de una manera u otra por esta
enfermedad, les presentamos el programa de esta tercera edicién en la que
contaremos con ponentes de alto nivel que abordaran los temas de mas actualidad
relacionados con la enfermedad.

En nombre del Comité Organizador de estas Jornadas, agradecer a los y las ponentes
su participacion, al Hospital Universitario Son Llatzer por acoger este evento y a los
patrocinadores por su colaboracién para fomentar la difusion del conocimiento de
la Amiloidosis Hereditaria por Transtiretina.

Esperamos encontraros en Palma el préximo mes de Mayo y aquellos que no podais
estar de forma presencial, podréis seguir la reunién online, ya que se retransmitira
por streaming

Recibid un cordial saludo.

Comité Organizador
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08:30 h

09:00-09:15 h

09:15-10:15 h

Moderadores:

Ponentes:
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Palma de Mallorca

ENTREGA DE LA DOCUMENTACION
INAUGURACION Y BIENVENIDA

Sr. Francisco Mari Mari
Gerente del Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Dr. Juan Gonzdalez Moreno
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Dra. Inés Losada Lopez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Sra. Mercedes Isern Cerda
Presidenta ABEA-AhTTR

MESA REDONDA 1

ACCESO A NUEVOS TRATAMIENTOS Y ENSAYOS CLINICOS:
DESDE EL PUNTO DE VISTA DEL PACIENTE, DEL MEDICO Y DE
LA GESTION

Sr. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER

Sra. Mercedes Isern Cerda
Presidenta ABEA-AhTTR

Sra. Catilena Bibiloni Juan
Vicepresidenta ABEA-AhTTR

Dra. Inés Losada Lépez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Dr. Joaquin Serano
Unidad de pacientes externos. Servicio de Farmacia
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca
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10:15-11:15h MESA REDONDA 2 ®y
TRATAMIENTO DE LA AhTTR
-
Moderadores: Sr. Juan Carrion Tudela . -
Presidente de FEDER —
=
Dr. Juan Buades Reinés L
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca
Ponentes: Experiencia de los tratamientos: Tafamidis, Patisiran, ?"ﬂ

Inotersen, Trasplante Hepatico.

Dr. Juan Gonzalez Moreno

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Pacientes: Trasplante hepatico
Sra. Tina Borras Garcia

Tafamidis
Sra. Katy Fornés Torrens

Patisiran
Sra. Isabel Heras Palou

Inotersen
Sr. Segismundo Morey Ramoén

Manejo de los sintomas de AhTTR

Dra. Teresa Bosch Rovira

Servicio Medicina Interna

Hospital Universitario Son Espases. Palma de Mallorca

—
11:15-11:45 h COFFEE BREAK ‘q
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11:45-12:15 h
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Moderadora:

Ponentes:

12:15-12:45 h

Moderadores:

Ponentes:
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MESA REDONDA 3
AhTTR: DIAGNOSTICO GENETICO PRE-IMPLANTACIONAL Y
MANEJO PORTADORES ASINTOMATICOS

Dra. Inés Losada Lopez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Diagndstico genético pre-implantacional

Dra. Antonia Roig Ferra

Servicio de Ginecologia

Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Seguimiento de portadores, experiencia de nuestro centro
Dr. Toni Figuerola Roig

Servicio de Neurologia

Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

MESA REDONDA 4
NECESIDADES NO CUBIERTAS DE LOS PACIENTES DE AhTTR.
¢COMO SOLUCIONARLOS?

Dr. Francisco Mufoz-Beamud
Servicio Medicina Interna
Hospital Juan Ramén Jiménez, Huelva

Sra. Ana Martinez Pérez
Presidenta de ACEA-AhTTR

Sra. Mercedes Isern Cerda
Presidenta ABEA-AhTTR

Dra. Inmaculada Montérdez Santos
Ciencias Sociales y Educacién Investigadora AhTTR
Universidad Pablo de Olavide. Sevilla

Sr. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER
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12:45-13:00 h CLAUSURA ®y
Sr. Francisco Mari Mari | —
Gerente del Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de -

Mallorca

Dr. Juan Buades Reinés
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Dr. Juan Gonzalez Moreno
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Dra. Inés Losada Lopez
Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Sra. Mercedes Isern Cerda
Presidenta ABEA-AhTTR

Sra. Catilena Bibiloni Juan
Vicepresidenta ABEA-AhTTR

13:00 h COMIDA EN LA CAFETERIA DEL HOSPITAL
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INFORMACION GENERAL

SEDE DEL CONGRESO

Auditorio del Hospital Universitario Son Llatzer
Ctra. de Manacor, 07198 Palma, llles Balears
Tfno.: 913 75 68 00

Pagina Web: www.hsll.es

Fecha: 20 de Mayo de 2022
SHLiveStream: www.shlivestream.es @ LiveStream
Organiza: Asociacion Balear Enfermedad ANDRADE (ABEA)

Comité Cientifico: Dra. Inés Losada Lopez
Dr. Juan Gonzalez Moreno
Sra. Mercedes Isern Cerda
Sra. Catilena Bibiloni Juan
Secretaria Técnica:

SH

SCIENCE
SERVICE

S&H Medical Science Service S.L.

C/ Manuel Tovar, N2 43. Bajo Derecha
28034 Madrid

Tel: 91 53571 83

e-mail: congresos@shmedical.es

HOTELES Y VIAJES

Viajes Yacaré.

C/ Rios Rosas, 54. 28003 Madrid

Tel: 91 534 62 25 -91 534 0803 Fax.: 91 534 81 40
e'mail.: viajesyacare@e-savia.net

DOCUMENTACION
El viernes, 20 de mayo de 2022, se entregara la documentacion a los asistentes a la
reunion presencial, a partir de las 08:30 horas.

IDENTIFICACION
Cada inscrito a la Jornada dispondra de una tarjeta de identificacion individual e
intransferible. Es imprescindible su presentacion para tener acceso a la sede.


http://www.hsll.es
http://www.shlivestream.es
mailto:viajesyacare%40e-savia.net?subject=
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ACCESO A LA REUNION VIRTUAL IDENTIFICACION

Una vez completada la inscripcion, deberd acceder a la pagina web ddnde se
celebrard la reunion virtual a través de

Para poder acceder a la Jornada Virtual recibird con antelacién a la celebracidn
de la misma un Usuario y una Contraseiia. Esta Contrasefia es de uso individual e
intransferible.

Una vez registrado/a, debe dirigirse a INICIO DE SESION y una vez dentro a
CONGRESOS/REUNIONES-PROXIMOS vy clicar en la reunién Ill JORNADA DE
AMILOIDOSIS HEREDITARIA POR TRANTIRETINA (AhTTR) PARA PACIENTES

ALMUERZO DE TRABAJO
Serealizard el viernes dia 20 de mayo, en la sede de la Reunioén, siendo imprescindible
la presentacion del identificador correspondiente.

RECEPCION DE PONENCIAS
Las ponencias han de ser entregadas en la Secretaria Técnica, como minimo 2 horas
antes que comiencen las sesiones cientificas.

INSCRIPCION Y RESERVAS HOTELERAS

Las inscripciones de los pacientes y sus familiares se canalizaran a través de las
Asociaciones de pacientes correspondientes. Para cualquier duda o aclaracion que
tengan pdngase en contacto con su Asociacion.

La inscripcidn da derecho a:

e Documentacion oficial

e Participar en las sesiones cientificas del programa

e Certificado de asistencia

e Comida de trabajo para los que asistan de forma presencial

FORMA DE PAGO
La inscripcion a estas Jornadas es gratuita.

RECORDAR: se recomienda hacer las inscripciones a través de las Asociaciones de
pacientes.

NOTA: no se permitira el acceso a la Reunidn a las personas que no se hayan inscrito
y/o hayan sido invitadas por la organizacion.

AGENCIA DE VIAJES
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http://www.shlivestream.es  

Viaje Yacaré:

C/ Rios Rosas, 54 — 28003 Madrid
Tfno: 91 534 08 03

Fax: 91 536 00 01

E’'mail: viajesyacare@e-savia.net

20 de Mayo de 2022
Auditorio del Hospital Son Llatzer
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S&H MEDICAL SCIENCE SERVICE, S.L. es el Responsable del tratamiento de los datos personales proporcionados
bajo su consentimiento y le informa que estos datos seran tratados de conformidad con lo dispuesto en las
normativas vigentes en proteccion de datos personales, el Reglamento (UE) 2016/679 de 27 de abril de 2016 (GDPR)
y la Ley Orgénica (ES) 15/1999 de 13 de diciembre (LOPD), con la finalidad de mantener una relacion comercial y
conservados mientras exista un interés mutuo para mantener el fin del tratamiento y cuando ya no sea necesario
para tal fin, se suprimiran con medidas de seguridad adecuadas para garantizar la seudonimizacion de los datos
o la destruccion total de los mismos. No se comunicaran los datos a terceros, salvo obligacion legal. Asimismo,
se informa que puede ejercer los derechos de acceso, rectificacion, portabilidad y supresion de sus datos y los
de limitacién y oposicion a su tratamiento dirigiéndose a S&H MEDICAL SCIENCE SERVICE, S.L. en CALLE MANUEL
TOVAR, N2 43, BAJO DERECHA, 28034, MADRID vy el de reclamacién a www.agpd.es
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BOLETIN DE INSCRIPCION

Il JORNADAS DE AMILOIDOSIS

NOMBIE . oo ettt st e et e e te e s tt e e b e e beesaaesaaeesbeebesesnseenbeetaensaeanaeereans
APEIIAOS *: ettt e e e e a e s e e e be e ta e e b e ebeentaeeareereeeraenaaeanns

N e bbb

Y=Y Vel o Rl RSSO US S
DireCCiON PartiCUIAr ¥: ...ttt e ae e be e saeesbeebeesaaeenaeenreens

Ciudad *: o Provincia *......coccoeevieeieeieenens CP* s

TEI MOVIL et sttt e b ettt ettt aeenane e
COMTEO ElECTIONICO™ ... ittt sttt st ettt sabebesbe et e nbesbesnsese e
» Toda la informacidn sefialada con (*) es imprescindible para la inscripcion. Si falta algin
dato sefialado con (*) no se podra validar la inscripcion. Si el inscrito desea confirmacion

de la inscripcidn, debe poner su mail.

Para inscribirse puede hacer uso de nuestro FORMULARIO DE SOLICITUD DE
INSCRIPCION dny

PRECIO DE INSCRIPCION

e Gratuita

- Si desea asisitir a la Jornada se debe inscribir a través de su Asociacidn de Pacientes.


https://congresos.shmedical.es/inscripciones/solicitud.php?id_congreso=494
https://congresos.shmedical.es/inscripciones/solicitud.php?id_congreso=494

g 3 ‘p-v W — -
- - - . S “
. " e’
' ———
e . -
—— \
L~ 3 -y
B
w\c . ‘
- Asociacion
? - s - Balear
? ‘ > . Enfermedad
SR - Andrade

Z Alnylam @Pﬁzer @ SODb

PHARMACEUTICALS Pioneer in Rare Diseases

. y i .

S o i, W .

o,

%

. . S&H Medical Science Service, S.L.
- g ~ C/Manuel Tovar, 43 Bajo Dcha. 28034 Mad
- & Tfno.: 91 53571 83 :
PR , E-mail: congresos@shmedical.es {.'-
: Pagina Web: www.shmedical.es _ ——

-




