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Estimado Editor:

- Evaluaciones complementarias en pacientes con
hATTR y sindrome del tunel carpiano.

A continuacion, se complementa la declaracion de
conflictos de interés, y se hacen algunas precisiones
para el articulo «Recomendaciones de tratamiento y
seguimiento en pacientes con amiloidosis hereditaria
mediada por transtirretina», publicado en la Revista
Colombiana de Cardiologia Volumen 30 Numero 6 de
2023.

Las recomendaciones que hemos dado sobre el
seguimiento son, en su orden:

- Papel de la genética en la amiloidosis por transtirre-
tina hereditaria (hATTR)
- Seguimiento neuroldgico en pacientes sintomaticos.
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- Evaluaciones complementarias del sistema nervioso
auténomo en pacientes con hATTR.

- Valoracion cardioldgica en pacientes con hATTR.

- Seguimiento nefrolégico en pacientes con hATTR.

- Tratamiento oftalmoldgico del paciente con hATTR

(en el que recomiendan los oftalmélogos manejo

sintomatico).

Este grupo de trabajo comenzd como una iniciativa
de caracter académico entre colegas. Somos un
conjunto de médicos de diferentes especialidades que
empezamos a diagnosticar pacientes con amiloidosis
TTR en Colombia. Al requerir el concurso de otras
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especialidades, conformamos un grupo de interés, que
coincidio en distintas reuniones focalizadas en el tema.
Paulatinamente, vimos la necesidad no cubierta de
ordenar unas pautas adaptadas a nuestro entorno sani-
tario, capaces de orientar a médicos del territorio nacio-
nal, en una ruta asistencial que permitiera abarcar la
complejidad e interdisciplinariedad que estos pacientes
requieren. Muchos de nosotros nos hemos formado en
centros de referencia internacional de esta patologia
en Reino Unido, Espafa, Suiza y Portugal. Acudimos
al laboratorio PTC Therapeutics para solicitar soporte
logistico (desplazamientos y una noche de alojamiento)
para la reunion de finalizacion del escrito, tras un pro-
ceso previo de revision de la literatura por los integran-
tes del panel de discusion, en donde participaron, entre
otras personas, el doctor Efrain Gémez, respetado pro-
fesor de cardiologia.
Los criterios para seleccionar a los participantes
fueron:
— Experiencia en el
neuromusculares.
— Experiencia en el manejo de pacientes con amiloidosis.
— Publicaciones sobre el tema.
— Conocimiento e interés en la enfermedad.
— Disposicion para trabajar en el proyecto sin recibir
honorarios ni retribuciones.

manejo de enfermedades

Se seleccion6 un panel multidisciplinario de expertos
formado por 41 especialistas en diferentes areas de
medicina (cardiologia, neumologia, fisiatria, genética,
nefrologia, oftalmologia, neurologia e imagenologia) a
quienes se invitd a participar en la reunion; este listado
se adjuntd en el sometimiento en los créditos de la
publicacion.

Luego de colaboraciones previas que hemos tenido
con la empresa Integralis en los consensos de insuficien-
cia cardiaca —en los que los cardiélogos de este grupo
hemos participado—, decidimos también acudir a ellos
para el servicio de medical writer, de forma tal que PTC
Therapeutics pudiera mantenerse al margen de cualquier
actividad relacionada con la elaboracién del reporte de
la reunidn y la del articulo para someterlo para publica-
cion, costo que el laboratorio también decidid asumir.
Con Integralis en el equipo, una vez realizada una revi-
sién de la evidencia disponible por parte de los especia-
listas mencionados, nos reunimos para elaborar las
propuestas de recomendaciones en cada una de las
areas. Se envid a todos los participantes en la reunién,
la bibliografia relevante sobre la enfermedad, incluyendo
guias de practica clinica. En reunién presencial, se
expuso la sintesis por especialistas de las areas del

conocimiento. El medical writer certificé que el trabajo se
realizo en forma independiente de PTC Therapeutics.

Posteriormente, se presentaron las recomendaciones
elaboradas para cada especialidad y se sometieron a
votacidn. Se utilizé la metodologia Delphi, estableciendo
como punto de corte un 75% de favorabilidad. En caso
de no lograr este margen de favorabilidad, se expusie-
ron los argumentos en favor y en contra por parte del
panel, y se reestructurd la recomendacion de acuerdo
con la discusion, la cual fue sometida a una segunda
votacién. Una vez que las recomendaciones fueron
aceptadas, se hicieron ajustes menores en su redaccion
y contenido de acuerdo con la opinion de los participan-
tes. Los autores principales hicimos la revisién de la
literatura y elaboramos la primera version de las reco-
mendaciones, que fue presentada durante la reunion de
CONSeNso.

Contemplando que muchos de nosotros hemos reci-
bido, en cualquier momento de nuestro ejercicio, hono-
rarios, becas, advisory boardy patrocinio de actividades
académicas por parte de la industria, anexamos dicha
declaracién aclarando explicitamente que, en particu-
lar, el laboratorio PTC Therapeutics en ningin momento
intentd influir en las recomendaciones que aparecen en
el articulo y que, de hecho, como resultado de las revi-
siones del manuscrito efectuadas por los autores des-
pués de la reunion, en ninguna oportunidad se realizaron
cambios en las recomendaciones, pues, de acuerdo con
la metodologia establecida, estos cambios requerian de
una votacion nueva. Existe una grabacion completa de
la reunién. Por lo anterior, rechazamos enérgicamente
que se sugiera que este trabajo ha sido influenciado por
la industria farmacéutica.

Adicionalmente, declaramos haciendo uso de nuestra
honorabilidad, que el trabajo del medical writer se desa-
rrollé de forma completamente independiente de PTC
Therapeutics y refleja Unicamente la informacion obte-
nida durante la reunién o sugerida por los autores
durante el proceso de revision.

Sobre el actual trabajo de la genetista Diana Sanchez
en PTC Therapeutics, de acuerdo con lo expresado por
la doctora, especificamos que en el momento en que la
profesional participd en el consenso no trabajaba en
PTC Therapeutics y las filiaciones registradas en el arti-
culo corresponden a su situacion laboral de esa época.

Al someter el articulo, se incluyeron en la pagina del
titulo los nombres de los participantes, no autores prin-
cipales, en la seccion de agradecimientos. La publica-
cién no contiene esta seccidn y, por tanto, pensamos
que es un probable error de la tipografia, por tanto
anexamos aqui el parrafo de Agradecimientos.
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Los autores agradecen a los doctores: Laura Pefa,
Christian Correa, Sergio Morales, Gina Gonzalez, Cyn-
thia Rucinski, Efrain Gémez, Isabel Londofio, Indira
Faquira, Harry Pachajoa, José Pinto Quiroz, Maria Paola
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Al consultar nuevamente los patrocinios recibidos
por la industria, agregamos estos cambios en la Decla-
racion de Conflicto de Interés:

— Erika Martinez ha recibido honorarios por Abbott,
Amgen, AstraZeneca, Bayer, Boehringer Ingelheim,
Pfizer, PTC Therapeutics, Menarini, Merck S&D,
Sanofi, Servier, MSD, Bristol, Novartis y Roche.

— Gina Gonzalez Robledo, ha realizado conferencias y
advisory board para Abbott/St. Jude, Astra Zeneca,
Bayer (Colombia y Peru), Boehringer Ingelheim, CSL
Vifor internacional, Farma de Colombia y de Ecuador,
Novartis, Pfizer (Colombia, Honduras, Costa Rica),
PTC Therapeutics, Menarini, Sanofi, Servier y Temis
Lostalo de Argentina y ha recibido un premio beca
de la Asociacién Colombiana de Medicina Interna
con Vifor internacional, para formacién en insuficien-
cia cardiaca y trasplante durante un afio en Espana.
Los demas autores no declaran nada adicional al

apoyo logistico de PTC Therapeutics para la reunién.



