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Amilo es recibida por el director general
de Farmacia en el Ministerio de Sanidad

Elpasado 15 dejunio, la presidenta de Amilo, M2 del Carmen Nadal, acompanada de
Fco. Javier Ortega, vocal de la junta directiva, e Irene Tato, nueva responsable de
comunicacion de Amilo, fueron recibidos por César Hernandez Garcia, director
general de Cartera Comun de Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia en el
Ministerio de Sanidad.

En esta ocasién, la reunién con
César Hernandez se centrd en la
nueva indicacion para el
medicamento Amvuttra (vutrisiran)
como tratamiento de la amiloidosis
por transtiretina natural nativa o
hereditaria en pacientes adultos con
miocardiopatia  (ATTR-CM). Nos
confirmé la aprobacion en la
Comisién Interministerial de Precios
de los Medicamentos (CIPM). Esta
buena noticia es un paso mas en la
financiacién de tratamientos para
enfermedades poco frecuentes del
Sistema Nacional de Salud (SNS).

Para consultar todos los boletines de AMILO https://www.amilo.es/amilo-news/
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Cuestionario de actualizacion del censo de socios

Con la finalidad de saber quiénes estais
interesados en ser convocados en la préxima
Asamblea 2026, necesitamos que todos los

Qé \V— socios validéis vuestra situacion en el
‘0” = cuestionario, compartiendo vuestros
aﬂ" — intereses y sugerencias. Se ha enviado este
0 0 \ v enlace por email a todas las direcciones que

Q tenemos, comprobad que os ha llegado o

usad este enlace por favor:
https://forms.gle/3DnET8UE25nAAU9r5

Por la misma razén, quienes deseen formalizar su baja también pueden hacerlo
mediante el cuestionario si no lo han comunicado previamente a la Junta Directiva.

Especialistas en Amiloidosis en nuestra red de Hospitales

La Unidad de Cardiopatias Familiares
del Hospital Puerta de Hierro
(www.cardiopatiasfamiliares.es) esta
designada por parte del Ministerio de
Sanidad como Centro de Referencia
Nacional (CSUR) por lo que en el centro
se atienden pacientes aquejados de
amiloidosis  hereditarias que son

remitidos de toda Espana.

https://www.amilo.es/red-asistencial/

Entrenamiento semanal con clases virtuales en Google Meet

Cada miércoles a las 18:00 el entrenador
Abel Gironés de la empresa Canasfit,

5 dirige las sesiones para el grupo de
socios de Amilo con afeccién cardiaca
que necesita hacer ejercicio moderado.
Es una actividad que ofrecemos gracias
al patrocinio del laboratorio Purpose

. Pharma. Os animamos a inscribiros y
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los consejos y ejercicios personalizados.

Solo tenéis que escribirnos al correo de
Comunicacién comunicacion@amilo.es
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Herramienta de evaluacion de la ATTR

En este enlace podéis descargaros una herramienta disefiada por SOBI para ayudar al
paciente y a su profesional
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https://www.sobi.com/sites/sobi/files/2023-05/np-70-hatt-evaluation-tool-es.pdf

Ya casi somos 500 socios en FEDER

En el apartado de noticias de nuestra web tenéis la _
croénica de la asamblea anual de la Federacién - A
Espanola de Enfermedades Raras que se celebré en O

Madrid este mes de junlo de 2026. FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

https://www.amilo.es/cronica-asamblea-anual-feder/
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Avances en investigacién

':"-" Zamubafusp alfa (también conocido como AT-02) es una
dEottralu us P alfa |

. innovadora proteina de fusion en fase de investigacién
clinica desarrollada por la compania Attralus disenada para eliminar los depdsitos de
fibrillas de amiloide toxicas en los 6rganos de pacientes con amiloidosis sistémica. Ha
recibido la designacion de medicamento huérfano tanto por la FDA (Estados Unidos)

como por la agencia europea EMA.

https://www.amilo.es/desarrollan-un-nuevo-medicamento-huerfano-que-elimina-el-
amiloide-acumulado-en-los-organos-2

La Sociedad Americana de Hematologia actualiza
su guia sobre Amiloidosis de cadena ligera (A-AL)

La American Society of Hematology (ASH) acaba de publicar
una nuevas guia clinica en la revista Blood Advances que
establece algoritmos diagndsticos mas claros y accesibles,
con recomendaciones para detectar la enfermedad en fases
tempranas. Destacamos que la guia promueve un enfoque
multidisciplinario entre hematélogos, cardiologos,
nefrélogos y especialistas en medicina interna.

https://doi.org/10.1182/bloodadvances.2025017073

7 de cada 10 personas que viven con una enfermedad rara reportan
problemas de salud mental.

Eurordis llevd a cabo su encuesta Rare Barometer sobre la salud mental de las
personas que viven con una enfermedad rara y sus familiares y respondieron casi
10.000 personas. Aunque el 73% de las personas con enfermedades raras informaron
haber necesitado apoyo psicoldgico profesional durante los ultimos 6 meses, solo el
49% de ellos pudo recibirlo.
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Principales conclusiones de la encuesta de Rare Barometer
sobre la salud mental de las personas con enfermedades raras
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¢, CONOCES NUESTRO CANAL DE YOUTUBE?

Te invitamos a suscribirte al canal YouTube de AMILO donde compartimos informacién

util, ponencias sobre la Amiloidosis, y donde iremos compartiendo las sesiones y

jornadas que vayamos celebrando. Ya hay 79 videos y nos siguen 515 suscriptores
Pulsa aqui para ir directamente al canal

IMIC)

AMILO Asociacion Espainola de Amiloidosis

- 515 iptores * 79 videos

https://www.amilo.es - Somos AMILO, la Asociacion Espafiola de Amiloidosis. Com ...més
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157 visualizaciones + hace 4meses 204 visualizaciones « hace 7meses 92 visualizaciones + hace 7 meses 134 visualizaciones  hace 7meses 155 visualizaciones « hace 7meses 202 visualizaciones * hace 8 meses

Aqui tienes los enlaces a todas nuestras redes sociales:

Web AMILO

amilo.es

O
9 Facebook AMILO

facebook.com/AmiloEspana

Instagram
O

instagram.com/amiloasociacion

n www.youtube.com/@AmiloEspana

@ x.com/AmiloEspana

m linkedin.com/company/amilo/
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AMILO SHOP

CAMISETAS AMILO

Si quieres una de estas camisetas o un S/ M, L, XL
. . « N
ejemplar del libro “Raro es lo que no se o (G & Coties]
conoce”, haz tu pedido a través del email
info@amilo.es y el abono a través de la SEC W el

cuenta corriente que viene abajo.

El coste de una camiseta es el mismo que
el del libro. 15€ mas los gastos de correos.

VARIOS AUTORES

RARO ES LO QUE
NO SE CONOCE

Cuando ¢ habla de un comin nos solemos

“kurere” MM IO W Alnylam'

Si lo deseas, puedes hacer tu donativo solidario con la asociacion Amilo a

través de esta cuenta: ES36 0182 1414 0702 0171 4294
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