Agenda Investigacion de Pacientes Globales de SHUa

Causas y Precauciones del SHUa

1.1 4 Estan la predisposicion genética y los posibles desencadenantes de SHUa completamente
catalogados y entendidos?, ¢Esto ayudara a saber como varian los riesgos de estos entre los
individuos?

1.2 Cuando se trata de pruebas genéticas de los miembros de un familiar con SHUa, ¢,lo mejor
es saber o no saber?, ; Cémo se puede gestionar este conocimiento?

Diagnéstico de SHUa

21 ;Se puede encontrar un punto éptimo de diagnéstico antes que una microangiopatia
trombodtica se convierta en un episodio catastréfico de SHUa?

Tratamiento SHUa

3.1 ; Existe una forma 6ptima de administrar un inhibidor del complemento para adaptarse a las
necesidades individuales?

3.2 ; Se puede desarrollar una terapia clinicamente efectiva que sea asequible para todos los
pacientes con SHUa?

3.3 Es mas rentable, asi como clinicamente efectivo, realizar pruebas genéticas para el
manejo del tratamiento de un paciente con SHUa?

3.4 ;Se puede detener de manera segura un inhibidor del complemento cuando algunos
pacientes con SHUa no lo necesitan y qué los hace diferentes?

3.5 ¢ Existe una diferencia significativa en el resultado entre tener un inhibidor del complemento
antes o después de un trasplante de rifién?

3.6 ;Habra una cura finalmente?

Impacto SHUa: Clinico / Psicolégico

4.1 ;Existen estudios a largo plazo de los resultados de las personas en remision, ya sea
tratadas con un inhibidor del complemento o sin él?

4.2 ; Se pueden distinguir los efectos secundarios en el uso de un tratamiento con inhibidor del
complemento aquellas dolencias temporales a las permanentes y continuas que persisten a la
aparicion inicial?

4.3 ;La ansiedad y la autoestima de los pacientes con SHUa varian significativamente entre los
tipos de tratamiento?, ; Qué se puede hacer para reducirlos y aumentarlos respectivamente?

Impacto SHUa: Socio-Econdémico
5.1 4, Como afecta vivir con SHUa en la educacion y en el trabajo?

.2 ;lLas familias con a tienen toda la informacién correcta para tomar decisiones de
5.2 ;Las famil SHUa t toda la inf t t d d
planificacion familiar informadas?

5.3 ; Cuantos pacientes con SHUa hay en mi area local, mi pais y el mundo?, ; Cémo difieren
ellos?
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