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Espafia celebra la copa del Mundial de Futbol con la SEHH

Compartimos color.
Compartimos pasion.

Alfiny al cabo, La Roja siempre

AGOSTO

Desde AMILO rendimos
un homenaje a Alberto
quien a causa de un
diagndstico erroneo y
tardio falleci6 el afo
pasado. Su madre nos
explicalo sucedido en
este video:



Madre%20de%20Alberto.mp4
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Os adjuntamos infografias de Myeloma Patients Europe como Socios de
pleno derecho. Informacién para los pacientes de AMILO

AMILOIDOSIS

RUTA DE
DIAGNOSTICO

La amiloidosis es un grupo ¢ de enfermedades raras y graves
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RUTA DE DLAGNOSTICO DE LA AMILOIDOSIS

TIPOS DE AMILOIDOSIS

Auijos existen muchas formas de amiloidosis, los tras tipos principales son:
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/A SIGNOS Y SINTOMAS
DE LA AMILOIDOSIS

Siun paciente presentis uno o mis de las signientes sintomas sin asplicacion aparante,
se debe considerar la posibilidad de realizarle prnebas para detector amiloidosis:

+ Datridad y

En la mayoria de les cusas, los signas y sintomas rvencionados no se deben a la amiloidosis:
Sin emiengo, Mo mddioes syacfeallen s un paciente con estes sintomas deben realizar mas
investigaciones a deriver el pariente a especialistos, especialmente si:
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RUTA DE DIAGNOSTICO DE LA AMILOIDOSIS.

PRUEBAS Y ESTUDIOS & DIAGNOSTICOS
SOBRE LA AMILOIDOSIS, RELACIONADOS
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QQ, DERIVACION Y DIAGNOSTICO

Ante la eespecha de que nn paciente tiene amiloidosis, basandoss en sus sintemas y en los resultados
de las prucdas. dcke parorzo, an convatta o cooustioro en eeclizn o a ua namanisloge especialiisian en
amiloidosis, ¢ o arte especialista pattraante (ger ejaingla, un candoilage o an neffefogs) para que lo
realizan mas prucbas o catadias.
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CENTROS ESPECIALIZADOS EN AMILOIDOSIS
En algunos pohas curaneos ecisran centros especializados en ol diagnéstico y tratamiente de la amiloidosis AL
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Myeloma Patients Europe AISBL
Avenue Louise 143/4
1050 Brussels - Belgium
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SEPTIEMBRE

AMILO en el XI Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras de FEDER

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) organizo en Sevilla,
los dias 17 y 18 de septiembre, el XI Congreso Internacional de Medicamentos
Huérfanos y Enfermedades Raras, una cita que durante dos jornadas situé el
foco en como trasladar los avances que se estan produciendo en investigacion,
gendmica, diagnostico y nuevas terapias a oportunidades reales para todas las
personas, con independencia de su enfermedad o del territorio en el que vivan.

Maria del Carmen Nadal Massanet, presidenta de AMILO asisti6 al encuentro en
el gue pudo conversar con el presidente de FEDER, Juan Carrion y expresarle
las inquietudes de los pacientes socios de AMILO.
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El 27 de septiembre de 2026 celebramos con Amyloidosis Alliance el Dia
Mundial del Corazén

AMYLOIDOSIS CAN AFFECT HEART |2 AMYLOIDOSIS
HEART FUNCTION? PLLIANCE s
BECAUSE THE SYMPTOMS CAN SEEM ORDINARY MANY PEOPLE LIVING WITH AMYLOIDOSIS

are initially treated for other conditions o!

2 Multiple doctor visits E
Patients consult different — O, 13
healthcare professionals in v - WHY DO SY MPTOMBE CONNECTED? (=)
seacholanshers BECAUSE AMYLOIDOSIS SYMPTOMS L )

A MIMIC MORE COMMON DISEASES . S

® PERSISTENT FATIGUE

® SHORTNESS OF BREATH OFTEN MISDIAGNOSED AS:
©® NERVE PAIN b4 T | Syndrom

® SWELLING oy

® DIGESTIVE ISSUES >\ c Fatig

@ HEART OR KIDNEY COMPLICATIONS AND MANY OTHER DISEASES...

1 Symptoms begin
Early signs appear, often
subtle and difficult to
recognize.

3 Misdiagnosis or

uncertainty
Symptoms may be
attributed to more
2 common conditions,
& delaying clarity. ANCE
4 Specialist
referral \ .
Patients are ! Research
referred to experts
for further ACTIVELY RECRUITING
evaluation and advances faster AMYLOIDOSIS CLINICAL
investigation. I TRIALS ACROSS 42
gatior; when knowledge COUNTRIES
Global collaboration
5 Testing 6 Diagnosis accelerates progress
2!’90'3"2_95 exams and An amyloidosis diagnosis s AMYLOIDOSIS
iagnostic tests hel_p provides answers and IS
confirm the underlying opens the path to ~> ALLIANCE
cause. appropriate care. THE V )F PATIENT

Nuestra presidenta Mari Carmen Nadal visita la Asociacion ASVEA en
Valverde del Camino en Huelva

EL 20, 21 y 22 de septiembre Mari Carmen Nadal Massanet, presidenta de
AMILO estuvo invitada por Pilar Rosa Asuero, presidenta de la Asociacion
Valverdefia de la Enfermedad de Andrade en Valverde del Camino en Huelva.
El encuentro reunid a diferentes miembros de ASVEA quienes le explicaron el
trabajo que realizan y la atencibn a los pacientes. Gracias.

|

o Asvea Asociacion Enfermedad

S

RECIBIMOS LA VISITA DE MARIA DEL
CARMEN NADAL , PRESIDENTA DE LA
ASOCIACION ESPANOLA DE AMILOIDOSIS "
AMILO "!

GRACIAS MARI CARMEN Y MiA , POR ESTE
ENCUENTRO , POR VISITARNOS Y POR
COMPARTIR TU TIEMPO CON NOSOTR@S !
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OCTUBRE
Celebra con nosotros el Dia Mundial de la Amiloidosis en Bilbao

El 26 de octubre se conmemora el Dia Mundial de la Amiloidosis, por este motivo
la Asociacidon AMILO tiene un espacio en el congreso Nacional de la Sociedad
Espafiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH) que se celebra del 22 al 24 de
octubre en la ciudad de Bilbao.
Concretamente, el jueves 22 de octubre de 15 a 17 horas en la sala 5 del Palacio
Euskalduna se desarrollara la Jornada Conmemorativa del Dia Mundial de la
Amiloidosis 2026 organizada por AMILO.

RESERVA FECHA!

SAVE THE DATE!
Jueves 22 de octubre de 15 a 17 horas en la sala 5 del Palacio Euskalduna
(Bilbao).

Entrada libre, para més informacion envia un email info@amilo.es
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AMYLOIDOSIS DIA MUNDIAL DE LA

D AMILOIDOSIS
O
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More knowledge Mas conocimiento
Better diagnosis, more life Mejor diagndstico, mas vida

TUBRE



mailto:info@amilo.es
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__ Nacional | Nacional
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22 AL 24 DE
OCTUBRE DE 2026

ey

Bilbao Exhibition Centre I BEC



MO

Os adjuntamos infografias en espafiol sobre la Celebracién del Dia
Mundial de la Amiloidosis con Amyloidosis Alliance

SU AMILOIDOSIS CAMBIO
NUESTROS ROLES FAMILIARES.
NO NUESTRO VINCULO

P —

¢Se'habra acordado de preparar todos |
métiicos para su cita con cardiologiade
1
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LA AMILOIDOSIS ES UNA CARGA MAS
PARA QUIENES CUIDAN

EL TIEMPO ES UN FACTOR CRUCIAL LA ASOCIACION APOYA 11"

! EN LA ATENCION DE LA ALAS Myt
e § (\MIIO PARA MAS INFORMACION VISITA: Y LA INVESTIGACION i}ﬂ.}i i |:r
ELTIEMPO ES UN FACTOR CRUCIAL LA ASOCIACION APOYA H i vl
EN LA ATENCION DE LA AMILOIDOSIS, ALAS PERSONAS AFECTABAS iAPOYAYDONA! [lilufiii
ﬁMllO PARA MAS INFORMACION VISITA: Y LA INVESTIGACION Bonvel mgsc oo 5
AMILO.ES iAPOYAY DONA!

ACExiON DAY ssrazeneca @ BREGEBO (MEIlia fobmendobmen D pfizer Prpose

SU AMILOIDOSIS g 3
UN RETO PARA LOS DOS

Las personas cuidadoras son esenciales para quienes viven
con amiloidosis.

EL TIEMPO ES UN FACTOR CRUCIAL LA ASOCIACION APOYA "yt

EN LA ATENCION DE LA AMILOIDOSIS, ALas PERSONAS ArecTaDas it [
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Con el apoyo institucional de:
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Para consultar todos los boletines de AMILO https://www.amilo.es/amilo-news/

¢ CONOCES NUESTRO CANAL DE YOUTUBE?

Te invitamos a suscribirte al canal YouTube de AMILO donde compartimos
informacion atil, 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 Espaiola de Amiloidosis

@AmiloEspana - 515 suscriptores * 79 videos

https://www.amilo.es - Somos AMILO, la Asociacién Espafiola de Amiloidosis. Com ...mas

@ amilo.es y 2 enlaces mas

O Suscrito/a v

Inicio  Videos Endirecto Listas Q

/ideos

o) : )

/11 Encuentro Anual + Dia Mundial de la Amiloidosis : Dia Mundial de la Amiloidosis : Dia Mundial de la Amiloidosis : Dia Mundial de la Amiloidosis : Simposio Ill Dia Mundial de la 3

>acientes y Familiares ... 2025 - Simposio ... 2025 AMILO Ponencia Dra ... 2025 - AMILO - Ponencia Dr... 2025 - AMILO - Ponencia Dr... Amiloidosis 2025
'57 visualizaciones * hace 4 meses 204 visualizaciones * hace 7 meses 92 visualizaciones + hace 7 meses 134 visualizaciones + hace 7 meses 155 visualizaciones + hace 7 meses 202 visualizaciones * hace 8 meses

Aqui tienes los enlaces a todas nuestras redes sociales:

Web AMILO

amilo.es

Facebook AMILO

facebook.com/AmiloEspana

Instagram

@ 9 ©

instagram.com/amiloasociacion

www.youtube.com/@AmiloEspana

@ x.com/AmiloEspana

in| linkedin.com/company/amilo/


https://www.amilo.es/amilo-news/
https://www.youtube.com/@AmiloEspana
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AMILO SHOP

Si quieres una de estas camisetas o un ejemplar del libro “Raro es lo que no se

conoce”, haz tu pedido a través del email info@amilo.es y el abono a través de
la cuenta corriente que viene abajo.

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

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

DELANTERA TRASERA

VARIOS AUTORES

RAROES LO QUE
NO SE CONOCE

"!(Ufﬁr,e"

“kurere” Amilo L Alnylam m
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Si lo deseas, puedes hacer tu donativo solidario con la asociacion Amilo a
través de esta cuenta: ES36 0182 1414 0702 0171 4294

DONATIVOS

Si quieres aportar tu granito de arena en
Amilo, puedes hacerlo realizando una
donacion mediante una transferencia
bancaria al siguiente numero de cuenta:

ES36 01821414 0702 0171 4294

iGRACIAS POR TU COLABORACION!

I’\IMIIO

www.amilo.es

Para consultar todos los boletines de AMILO https://www.amilo.es/amilo-news/
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