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Estimados Amilos, familiares y compaieros:

Tenemos la gran satisfaccion de invitaros este afio, y felices de podernos reunir en
nuestro 1V

Encuentro Anual de AMILO, que tendra lugar en el Hospital Universitario Puerta de
Hierro Majadahonda (Madrid) el dia......de febrero de 2023, para poder daros la ultima
informacion sobre la Amiloidosis en todos sus tipos

AMILO naci6 en Espana el 31 de enero de 2018 para dar voz a todos los que padecen
esta enfermedad sin discriminar ningun tipo y siguiendo por supuesto dando apoyo a
la Amiloidosis hereditaria por TTR, que como sabeis Espafia es el quinto foco a nivel
internacional, con dos focos endémicos en Mallorca y Valverde del Camino ( Huelva),
pero también existen otros focos aislados en el resto del territorio.

Nuestro reto y funcion es principalmente dar apoyo al paciente, pero también dar
formacion e informacion a nuestros Socios, familiares, cuidadores y porqué no; a los
profesionales sanitarios de la Sanidad Publica que aun por ser una enfermedad de baja
prevalencia, no la conocen por completo.

También hacer difusiéon de la misma, concienciar a las Autoridades Sanitarias de la
importancia de la investigacion y de facilitar los farmacos que son aprobados por la FDA
y la EMA en el SNS llegando cuanto antes al acuerdo de precio de reembolso con las
Industrias Farmaceéuticas.

En AhTTR Y ATTRwt o cardiaca, ya disponemos de un arsenal terapeutico aprobados
y otros en ensayos clinicos en fase lll, y otros que confiamos con su dispensacion en
breve.

También después de haber asistido a Congresos y Encuentros a nivel internacional, ser
Miembros de MPE ( Myeloma Patients Europe), Amyloidosis Alliance, ISA; incidimos en
considerar obtener varios diagndsticos, sobre todo en provincias en las que no tienen
Hospitales especializados y de referencia, para obtener un diagndstico certero y precoz,
que sabemos que es de vital importancia.

También recordar que la Amiloidosis AL, es la de mayor incidencia a nivel internacional
y cada vez tenemos mas Amilos con este tipo. Remarcar que antes no tenian apoyo ni
voz, junto a la

A-AA'y otras localizadas.

Un cordial saludo.
M? del Carmen Nadal Massanet
Presidenta de AMILO
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PROGRAMA
14:00h ENTREGA DE DOCUMENTACION
1430 h COCTEL
15:45-16:00 h  BIENVENIDA

Sra. Ana Vallejo Gémez
Presidenta MPE (Myeloma Patients Europe)

Sr. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER

Sra. M? del Carmen Nadal Massanet
Presidenta de AMILO

15:45-17:30 h MESA REDONDA
DIAGNOSTICO, CALIDAD DE VIDA Y ACCESO A NUEVOS
TRATAMIENTOS

Moderadora: Sra. Ana Vallejo Gémez
Resposable de Comunicacién
Myeloma Patients Europe

15.45-16.10 h Perspectiva de hematélogos y pacientes sobre el diagndstico y
calidad de vida de la amiloidosis AL
Sra. Ana Vallejo Gémez
Resposable de Comunicacion
Myeloma Patients Europe

16.10-16.35 h Mieloma multiple y amiloidosis AL,
épueden convivir al mismo tiempo?
Dr. Rafael Rios Tamayo
Unidad de Gammapatias Monoclonales
Servicio de Hematologia y Hemoterapia
Hospital Universitario Puerta de Hierro. Majadahonda. Madrid

16.35-17.00 h  Amiloidosis Cardiaca
Dra. Esther Gonzalez Lopez
Unidad de Cardiopatias Familiares e Insuficiencia cardiaca
Servicio de Cardiologia
Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda. Madrid
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17.00-17.25 h Novedades en el tratamiento de la afectacién neurolégica en
pacientes con amiloidosis
Dra. Lucia Galan Davila
Especialista en Neurologia y en Amiloidosis
Hospital Universitario Clinico San Carlos. Madrid

17:25-17:40 h COLOQUIO-PREGUNTAS
17:40-18:00 h PAUSA-CAFE

18:00-19:15h  MESA REDONDA
MISCELANEA

Moderadora: Sra. Ana Vallejo Gémez
Resposable de Comunicacién
Myeloma Patients Europe

18:00-18:25 h  Amiloidosis y manifestaciones oculares
Dr. Ricardo Casaroli
Servicio de Oftalmologia - Hospital Clinic de Barcelona
Facultad de Medicina y Ciencias de la Salud —
Universitat de Barcelona

18:25-18:50 h  La Importancia de las Ciencias Sociales en Amiloidosis
Dra. Inmaculada Monterdez Santos
Ciencias Sociales y Educacion
Universidad Pablo de Olavide. Sevilla

18:50-19:15h  Ejercicio fisico y Amiloidosis, la importancia de la condicié
fisica para el manejo de la enfermedad
Sr. Josu Mashi Girén
Sr. Mikel Markotegi
Especialistas en ejercicio fisico adaptado
Fundacion Siel Bleu. Barcelona

19:15-19:30 h  COLOQUIO-PREGUNTAS
19:30 h CLAUSURA

Sra. M? del Carmen Nadal Massanet
Presidenta de AMILO
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INFORMACION GENERAL

SEDE DE LA REUNION

Hospital Universitario Puerta de Hierro
C. Joaquin Rodrigo, 1,
28222 Majadahonda, Madrid

Fecha: 15 de febrero de 2023

Organiza: Asociacion Espaiiola de Amiloidosis (AMILO) m M ] I O

SECRETARIA TECNICA:

}& ’ S&H Medical Science Service, S.L.
\ C/ Buganwvilla, 5 - 12 Planta. 28036 Madrid
MEDIC AL Tel: 91 53571 83

SCIENCE . i
SERVICE e-mail: congresos@shmedical.es

INSCRIPCION

La inscripcion a la Reunidn es gratuita. Si desea registrarse pulse en el siguiente

enlace: pendiente crear en la WEB dicho enlace le dard la oportunidad de inscribirse en la
modalidad que desee, presencial o virtual.

ACCESO A LA REUNION VIRTUAL IDENTIFICACION

Para acceder alareunién virtual para pacientes, debera entrar a la pagina web donde se celebrara
la reunidn virtual a través de www.shlivestream.es No serd necesario registro previo, solo tendra
gue introducir su nombre, apellidos y email y pulsar el botdn para de “ir al streaming”.

FORMA DE PAGO
La inscripcion a esta Jornada es gratuita.

NOTA: no se permitird el acceso a la Jornada a las personas que no estén inscritas.

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 Organica (ES) 15/1999 de 13 de diciembre (LOPD), con la finalidad de
mantener una relacién 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 destruccidn total de los mismos. No se comunicaran
los datos a terceros, salvo obligacién legal. Asimismo, se informa que puede ejercer los derechos de
acceso, rectificacion, portabilidad y supresion de sus datos y los de limitacion y oposicidn a su tratamiento
dirigiéndose a S&H MEDICAL SCIENCE SERVICE, S.L. en CALLE BUGANVILLA, 5 - 12 PLANTA , 28036, MADRID
y el de reclamacion a www.agpd.es
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