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Apreciados todos y todas,

Es un placer invitarles a las IV Jornadas de Amiloidosis por Transtirretina variante, que
tendran lugar en el Hospital Universitario Son Llatzer de Palma, Mallorca, el préximo
8 de noviembre de 2024.

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

Resumidamente, las Amiloidosis son un conjunto de enfermedades diferentes entre
si, pero que tienen en comun la acumulacién de proteinas anormales, en forma de
depdsitos de amiloide, en diferentes tejidos y 6rganos del cuerpo. Para diferenciarlas,
se clasifican en funcion del tipo de proteina depositada. Cuando la proteina que
se deposita es la Transtirretina, se le denomina Amiloidosis por Transtirretina, que
puede ser de dos tipos: hereditaria (variante) o de tipo salvaje.

La Amiloidosis por Transtirretina variante se asocia a una mutacion en el gen de la
Transtirretina. Hasta la fecha, se han descrito mas de 140 mutaciones en este gen
gue pueden causar la enfermedad, siendo la Val30Met la mas prevalente entre la
poblacién espaiiola. Al tratarse de una enfermedad multisistémica, su sintomatologia
es muy heterogénea y variable en funcidn de los tejidos y 6rganos afectados por los
depdsitos de amiloide.

A nivel mundial, Espafia es uno de los principales focos endémicos de la Amiloidosis
por Transtirretina variante, 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
espanol.

En esta edicidon, queremos destacar las novedades en el tratamiento y manejo de
la Amiloidosis por Transtirretina variante. Se presentaran avances significativos en
terapias innovadoras y en investigacién que estan marcando un antes y un después
en la calidad de vida de los y las pacientes. Nuevos tratamientos farmacolégicos
y técnicas de diagndstico estan emergiendo, ofreciendo esperanza y opciones
mejoradas para quienes padecen esta enfermedad. Ademads, se abordaran los
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proyectos de investigacién en curso que podrian cambiar el panorama de esta
enfermedad en el futuro cercano.

Con el fin de informar a las personas afectadas de una manera u otra por esta
enfermedad, les presentamos el programa de esta cuarta 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, queremos agradecer a los y
las ponentes su participacion, al Hospital Universitario Son Llatzer por acoger este
eventoy a las entidades patrocinadoras por su colaboracién para fomentar la difusion
del conocimiento de la Amiloidosis por Transtirretina variante.

Esperamos encontrarnos en Palma el proximo mes de noviembre. Aquellas personas
gue no podais estar de forma presencial, podréis seguir la reunién online, ya que se
retransmitira en streaming.

Recibid un cordial saludo,
Comité Organizador
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Gerente del Hospital Universitario Son Llatzer
Palma de Mallorca

Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Vicepresidenta Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER)

Presidenta ABEA

CONOCIENDO LA ATTRv: SINTOMAS Y MANEJO INICIAL

Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Experiencias Tipicas

Servicio Medicina Interna
Hospital Juan Raman Jiménez, Huelva

Aspectos Oftalmolégicos

Servicio de Oftalmologia
Hospital Universitari Son Llatzer. Palma de Mallorca
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Otros sintomas que nos preocupan

Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Espaes, Palma de Mallorca

ENFOQUE INTEGRAL DE LA ATTRv

Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

El cuidado de los pies y las heridas

Enfermera referente de la consulta de heridas complejas
Atencidn primaria. Palma de Mallorca

Terapia ocupacional y calidad de vida

Terapeuta Ocupacional y Técnico de soporte a la investigacion
en la Unidad multidisciplinar de Amiloidosis Hereditaria por
Transtiretina. Doctora en Psicologia

Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

Apoyo social y psicélogo

Trabajadora Social en ABEA

Sexualidad

Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Vall D’"Hebrén. Barcelona

EXPERIENCIAS DE PORTADORES Y CONSEJOS PRACTICOS

Servicio de Neurologia
Hospital Universitario Son LLatzer. Palma de Mallorca
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Vivencias y retos de ser portador
Testimonio voluntario. Proyeccion de video

Asesoramiento genético y apoyo psicoldgico

Center for Predictive and Preventive Genetics (CGPP-IBMC),
Institute for Research and Innovation in Health (i3S)
Institute of Biomedical Sciences Abel Salazar (ICBAS)
University of Porto, Portugal

Diagndstico genético preimplantacional

Servicio de Ginecologia
Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca

AVANCES EN TRATAMIENTOS Y PERSPECTIVAS DE
INVESTIGACION

Coordinadora de Investigacion Clinica
Hospital Universitario Son LLatzer. Palma de Mallorca

Opciones de tratamiento actuales y futuras

Servicio de Medicina Interna
Hospital Juan Ramdn Jiménez. Huelva

Investigacion en ATTRv: proyectos y expectativas
Unidad de Diagndstico Molecular y Genética Clinica

Hospital Universitario Son Espases. Palma de Mallorca

Investigador grupo Gendmica de la Salud
Instituto de Investigacién Sanitaria de las Islas Baleares. Palma
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ABORDANDO NECESIDADES NO CUBIERTEAS

Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Vall D’"Hebrdn. Barcelona

Perspectiva neurolégica

Servicio de Neurologia
Hospital Clinico San Carlos. IdISSC. Madrid

Enfoque cardiolégico

Servicio de Cardiologia
Hospital Clinico Universitario de Salamanca

Profesora de yoga, experta en bienestar

Vicepresidenta Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER)

Presidencia Gobierno de las llas Baleares

Consejera de Salud del Govern de les llles Balears

Gerente del Hospital Universitario Son Llatzer.
Palma de Mallorca
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INFORMACION GENERAL

Dr. Juan Gonzalez Moreno
Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca SEDE DE LA JORNADA

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

Pagina Web: www.hsll.es

Dra. Inés Losada Lépez

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Son Llatzer. Palma de Mallorca
Sra. Catilena Bibiloni Juan Fecha: 8 de Noviembre de 2024
Presidenta ABEA-AhTTR
SHLiveStream: www.shlivestream.es @ LiveStream

14:00 h. ALMUERZO DE TRABAJO
Organiza: Asociacion Balear Enfermedad ANDRADE (ABEA)

Comité Cientifico: Dra. Inés Losada Lopez
Dra. Eugenia Cisneros Barroso
Dr. Juan Gonzalez Moreno
Dr. Adrian Rodriguez Rodriguez
Sra. Mercedes Isern Cerda
Sra. Catilena Bibiloni Juan

Secretaria Técnica:

)& S&H Medical Science Service S.L.
C/ Buganwvilla, 5. 12 Planta - A. 28036 Madrid
mebpicaL  Tel: 915357183

SCIENCE n .
servVvICE e-mail: congresos@shmedical.es

DOCUMENTACION
El viernes, 8 de noviembre de 2024, se entregara la documentacion a los asistentes
a la reunién 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.

ACCESO A LA REUNION VIRTUAL IDENTIFICACION
Una vez completada la inscripcion, debera acceder a la pagina web dénde se
celebrara la reunion virtual a través de www.shlivestream.es



http://www.hsll.es
http://www.shlivestream.es
http://www.shlivestream.es
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Para poder acceder a la Jornada Virtual recibira con antelacién a la celebracion
de la misma un Usuario y una Contraseia. 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 1V JORNADA DE
AMILOIDOSIS POR TRANSTIRETINA VARIANTE (ATTRv) PARA PACIENTES

Serealizard el viernes 8 de noviembre, en lasede de laReunidn, siendo imprescindible
la presentacion del identificador correspondiente.

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

Las inscripciones de los pacientes y sus familiares se canalizardn a través de las
Asociaciones de pacientes correspondientes, también pueden escribir directamente
a ABEA Asociacion Balear Andrade ( ). Para cualquier
duda o aclaracién que tengan pdngase en contacto con su Asociacion.

Datos a entregar a la asociacién para su inscripcion:
- Nombre

- Apellidos completos

- Mail

- Teléfono

La inscripcion da derecho a:

¢ Documentacion oficial

e Participar en las sesiones cientificas del programa

¢ Certificado de asistencia

¢ Comida de trabajo para los que asistan de forma presencial

La inscripcion a estas Jornadas es gratuita.
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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 organizacién.

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 proteccidn de datos personales, el Reglamento (UE)
2016/679 de 27 de abril de 2016 (GDPR) y la Ley Organica (ES) 15/1999 de 13 de diciembre (LOPD),
con la finalidad de mantener una relaciéon comercial y conservados mientras exista un interés mutuo
para mantener el fin del tratamiento y cuando ya no sea necesario para tal fin, se suprimirdn con
medidas de seguridad adecuadas para garantizar la seudonimizacién 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 limitacidn y oposicion a su tratamiento dirigiéndose a S&H MEDICAL SCIENCE SERVICE, S.L. en
CALLE BUGANVILLA, 5, PLANTA 12 - A, 28036, MADRID y el de reclamacion a www.agpd.es
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S&H Medical Science Service, S.L.
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Tfno.: 91 535 71 83
E-mail: congresos@shmedical.es
Pagina Web: www.shmedical.es



