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PREPARACION VIl ENCUENTRO
ANUAL DE AMILO

El equipo AMILO estuvo consagrado todo eI mes en la organizacion del VI
Encuentro Anual de Pacientes y Familiares de Amiloidosis de AMILO, que
se llevara a cabo del 16 de febrero. Esto implicé muchas gestiones con los
distintos profesionales y médicos expertos en amiloidosis para que nos pongan
al dia de los ultimos avances en la investigacién de la enfermedad y nuevos
farmacos para abordar su tratamiento.

Asimismo, ha implicado la coordinacion de la sede del evento, la logistica, hotel,
disenos graficos, video, fotografia y un sinfin de pequefos detalles que pasan
desapercibidos pero importantes en el desarrollo de un buen evento, y sobre



todo que nuestros miembros puedan recibir la informacion clara y concisa para
que estén el dia.

Nuevamente, el Hospital Universitario Puerta de Hierro acogera esta nueva
edicion del Encuentro Anual. También hemos solicitado la colaboracion de otras
instituciones como la Sociedad Espanola de Médicos de Médicos de
Atencion Primaria SEMERGEN y la Sociedad Espanola de Médicos
Generales y de Familia SEMG, y el invaluable patrocinio de Alnylam, Johnson
& Johnson, BridgeBIO, Bayer, Astra Zeneca y Pfizer.

LA ACTIVIDAD FiSICA Y DEPORTE EN
MIOCARDIOPATIA HIPERTROFICA

“Actividad fisica y
deporte en

Miocardiopatia
Hipertréfica”
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Uniendo corazones en un
16°® PILDORA EDUCATIVA

Ponente:

Leonel Diaz Gonzélez

»Med. Especialista en Cardiologia

»Unidad de Cardiologia. Centro de Medicina del
Deporte.

»S.G. Ciencias del Deporte. Consejo Superior de
Deportes.
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Mari Carmen Nadal Massanet, presidenta de AMILO, participd el 15 de enero
en la formacion online “Actividad fisica y deporte en Miocardiopatia Hipertrofica”,
organizada por la Asociacion Espaiola de Enfermeria en Cardiologia y la
Asociaciéon Espanola de Miocardiopatia Hipertroéfica.

El evento destacd la importancia del ejercicio fisico en intensidad leve o
moderada, que ayuda en la mejora de la aptitud cardiorrespiratoria, el
funcionamiento fisico y la calidad de vida. Entre las actividades seguras
recomendadas estan caminar, andar en bicicleta, pidiendo evitar el ejercicio
intenso, levantamiento de pesas y deportes de competicion



ASOCIACION ESPANOLA DE AMILOIDOSIS

SEMINARIO ONLINE

C6mo hablar de mi SI;MINARIO ONLINE
amiloidosis . COMO HABLAR DE Mi

y pedir ayuda

cuando lo necesito AM|L0|D03|S7

22 de enero, de 16 a 16:45h.
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m La Fundacion Mas Que ldeas, en colaboraciéon con

L A cargo de Egtefania Romero Rodr(guez. . . ., - . . .

, &l psicéloga y méaster en Psicooncologia y Cuidados Paliativos |a Asoc'ac'on Espanola de AmI|OIdOSIS, ha
organizado un seminario online para socios de

Dirigido a socios de AMILO o> AMILO, para dotarlos de herramientas utiles para

comunicec’ I poder hablar sobre la dolencia y de codmo pedir ayuda.

El seminario sera impartido por la psicologa y master en psicooncologia
Estefania Romero Rodriguez. El evento se habia programado para el 22 de
enero, que luego tuvo que ser reprogramado para el 11 de febrero por
indisposicion de la ponente.

¢ TE HAS INSCRITO YA AL CANAL
YOUTUBE DE AMILO?

Te invitamos a visitar y a m“"‘ S 9
suscribirte al canal YouTube de ¢ I.I I

AMILO. En él podras encontrar b n “ r“
informacion muy valiosa de casi = s e

todos los Encuentros Anuales, con & @ B

sus conferencias y ponencias - - [ —
sobre la Amiloidosis, que seguro . ..
aportaran mucha informacion uatil. = =

iNo olvides suscribirte! >>> ¢
Pulsa aqui para ir directamente al
canal

Si quieres aportar tu granito de arena en Amilo, puedes hacerlo realizando

una donacidon mediante una transferencia bancaria al siguiente nimero de
cuenta.

ES36 01821414 0702 0171 4294



https://www.youtube.com/@AmiloEspana
https://www.youtube.com/@AmiloEspana

CAMISETAS AMILO
S, M, L, XL
Negro y magenta
15€ + envio (6,95€ Correos)

DELANTERA TRASERA

#SomosAmilo

AMILO SHOP

Si quieres una de estas camisetas o del libro “Raro es lo que no se conoce”, haz
tu pedido a través del email info@amilo.es

Visita nuestro sitio web para mas informacién: www.amilo.es



mailto:info@amilo.es
http://www.amilo.es/

RAROESLO QUE
NO SE CONOCE

=

Cuando se habla de una patologfa poco comtin nos solemos
enfrentar al desconocimiento general. Lo raro se convierte
entonces en un elemento que puede aislar y contribuir,

ademas de sobrellevar el trastorno, a una percepcion negativa

del entorno que p 3 hasta la falta de un diagnéstico

por parte del profesional sanitario. En situacion
extremadamente adversas producidas por algunos tipos de
amiloidosis, la falta de erudicién puede desencadenar

consecuencias funestas.

Dar visibilidad a lo que no se conoce contribuye a rompe
que limitan la falta de conocimiento y, en el caso de
oidosis, hacerlo a és de los testimonios subjetivos y
emocionales de los pacien los familiares que cuidan, es
una manera muy directa de llegar al fondo del asunto y a las
cosociales pendientes de integrar en los

iplinares por parte del Sistema Sanitario
de Salud (SNS).
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