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Moderador
Notas de la presentación
Conjunto de personas, con diferentes formaciones académicas y experiencias profesionales, que operan en conjunto, durante un tiempo determinado, abocados a resolver un problema complejo, es decir tienen un objetivo común. Cada individuo es consciente de su papel y del papel de los demás, trabajan en conjunto bajo la dirección de un coordinador. Una buena analogía podría ser la de una orquesta sinfónica, donde cada músico está íntimamente relacionado con todos los demás, y bajo la batuta del director, obtienen el resultado final de su trabajo. 
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Ventajas equipo multidisciplinar:
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= Aprendizaje
= Mayor informacion
= Perspectiva integral

= Ahorro de tiempo y energia
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= Facilita la toma de decisiones
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TRmiloidosis hereditaria por transtirretina

CNS manifestations

* Progressive dementia
* Headache

* Ataxia

» Seizures

* Spastic paresis

* Stroke-like episodes

&,

s

Renopathy
* Proteinuria

* Renal failure

{
Carpal tunnel
syndrome

Autonomic
neuropathy
* Orthostatic hypotension P@‘

* Recurrent urinary tract
infections (due to
urinary retention)

* Sexual dysfunction (f2J

* Sweating abnormalities

Ocular manifestations

« Vitreous opacification

+ Glaucoma

+ Abnormal conjunctival
vessels

+ Papillary abnormalities

Cardiovascular
manifestations

« Conduction blocks
* Cardiomyopathy
* Arrhythmia

* Mild regurgitation

Gl manifestations
» Nausea & vomiting
* Early satiety

* Diarrhea

» Severe constipation
= Alternating episodes

of diarrhea &
constipation
* Unintentional weight
loss

\

Peipheral sensory-motor
neuropathy

Typically axonal, fiber
length-dependent, symmetric,
and relentlessly progressive
in distal to proximal direction
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Conceigdo et al, 2016



Il JORNADAS @
AMILOIDOSIS HERE DlTAHiAJuan Gonzalez Dra. Mercedes Us6n
por TRANSTIRRETINA (AhTHgdicina Interna Neurologia

Azociacién Expaficla
Enferrmadad de Andrade
[Amilaidosis Hereditaria por Transtimedina)

Dr. Juan
Buades
Medicina Interna

Dra. Inés Losada
Medicina Interna

“ Dra. Eugenia
' 4 Cisneros

' Coordinacion
investigacion

Dra. Cristina Descals 4
Neurologia

ﬁ . | Dr. Hernan

Dr. Antoni Figuerola = “ N Andreu
' - A S Digestivo

b Vd
A HOSPITAL
\ Siiii UNIVERSITARI 8382 Ve

‘ Dr. Toméas

Dr. Francisco J. Vega s Ripoll ]
Oftalmologia Cardiologia

Dr. Carles
Montala
Neurologia

Dra. M Asuncioén

Lda. Luisa
Ferrer Ayala
Nefrologia Nutricion



Il JORNADAS m
AMILOIDOSIS HEREDITARIA s

por TRANSTIRRETINA (AhTTR) IAmiidons Fardhari por Tt

Son Ulatzer

HilEuMIvERS TR BERIEE

Casuistica 2018




Il JORNADAS , @
AMILOIDOSIS HEREDITARIA o Nevioom " St
por TRANSTIRRETINA (AhTTR)

Enferrmadad de Andrade
[Amilaidosis Hereditaria por Transtimedina)

Portadores -1 dia

Dr. Juan Gonzélez Dl\r/I.OCr:]?glzs
Medicina Interna :
Neurologia

Dra. Inés Losada
Medicina Interna

A iy - 2=_ |Dra. Cristina Descals
Oh w N == Neurologia

HOSPITAL
22222 UNIVERSITARI 22228

© 0

Dra. Eugenia
Cisneros
Coordinacion
investigacion

Dra. M Asuncioén
Ferrer
Nefrologia




Il JORNADAS m
AMILOIDOSIS HEREDITARIA sl

por TRANSTIRRETINA (AhTTR) IAmiidons Fardhari por Tt

Participacion en EE.CC + Proyectos [+D+i equipo
multidisciplinar AhTTR_Hospital Son Llatzer

Mayo Diciembre Enero Julio Agosto
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ALN-TTR02-002 ALN-TTR02-002
Fase |l abierto con Fase Il de extension v
Patisiran ¥ abierto con Patisiran o
ALN-TTRO02-006 CE otorga autorizacion
ALN-TTR02-004 Fase lll de de comercializacion a
Fase_ 1l extension abierto Onpattro (patisiran)
randomizado, con Patisiran
doble ciego,

controlado con

place.b(.)’ con *Actualmente no hay ningin EE.CC con periodo de reclutamiento abierto para la
Patisiran AhTTR en nuestro hospital.



Participacion en EE.CC + Proyectos [+D+i equipo
multidisciplinar AhTTR_Hospital Son Llatzer

THAOS: Estudio global, multicentrico,
longuitudinal, observacional de pacientes
con amiloidosis com  mutaciones
documentadas de transtiretina (ttr) o ttr de
tipo natural. Fecha inicio: 2012. Fecha
prevista de finalizacion: 2022.

EMPATIa: Estudio sobre el manejo de
portadores en Amiloidosis hereditaria por
Transtirretina. Fecha de inicio: 2018.
Fecha prevista de finalizacion: 2019

EPA (Tafamidis)
Estudio observacional
Reclutamiento abierto

Estudio observacional
Reclutamiento abierto
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