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El Programa de formacion en esclerosis tuberosa esté estructurado
en cinco bloques principales de contenido:

MODULO 1 > Entendiendo la esclerosis tuberosa

MODULO 2 > Nédulo subependimario (SEN) y Astrocitoma
subependimario de células gigantes (SEGA)

MODULO 3 > Angiomiolipomas renales asociados a esclerosis
tuberosa

MODULO 4 > Diagnéstico, tratamiento y seguimiento
de las diferentes manifestaciones asociadas
a la esclerosis tuberosa

MODULO 5 > Epilepsia refractaria asociada al complejo
esclerosis tuberosa (CET)
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PLANTEAMIENTO

Las llamadas enfermedades raras son un grupo de patologias que presentan gran dificultad
para el diagnéstico y tipo de seguimiento, asi como multiples problemas a nivel social. Exis-
ten todavia pocos datos epidemiolégicos respecto a ellas, y suelen plantear problemas en la
investigacion debido a su baja prevalencia.

Entre ellas se incluye el complejo esclerosis tuberosa (TSC), una enfermedad multisistémica
de herencia autosémica dominante que se caracteriza por hamartomas en multiples 6rganos
y sistemas, incluyendo el cerebro, la piel, el corazdn, los rifiones, y los pulmones.

El diagnéstico no suele ser sencillo debido a la gran variabilidad en las manifestaciones clini-
cas. El espectro clinico puede ser tan amplio que en los casos més leves el diagnéstico puede
resultar muy dificil. Ademas de las manifestaciones principales descritas como criterios cli-
nicos, existe una gran variedad de sintomas menos frecuentes, pero que es importante que
podamos reconocer de forma precoz para realizar una intervencion lo mas temprana posible.

Adicionalmente, la falta de informacién respecto a la enfermedad que presentan con frecuencia
los familiares y los propios profesionales, la falta de sensibilizacién social debida al desconoci-
miento, la falta de un tratamiento efectivo en muchos casos y la necesidad de un abordaje mul-
tidisciplinar son factores que contribuyen a dificultar el manejo de la estos enfermos.

Este Programa de formacion en esclerosis tuberosa pretende difundir entre los profesio-
nales el conocimiento de la patologia y sus criterios de abordaje actual, con vistas a mejorar
el diagnéstico precoz y el inicio temprano del tratamiento, contribuyendo con ello a facilitar
una mejor calidad de vida del paciente.

OBJETIVOS

> Revisar cudles son las patologfas neurolégicas més importantes en el contexto del TSC.
> Profundizar en su diagnéstico radiolégico, detallando las distintas técnicas a utilizar y las
pautas para el diagnéstico.

> Actualizar, en funcién de la evidencia y de los consensos y guias mas recientes, las pautas
de abordaje terapéutico de estas patologias, revisando los distintos tratamientos disponi-
bles, su efectividad y sus efectos secundarios.

> Dar pautas para el seguimiento de estos pacientes a lo largo de las diferentes etapas de su
vida.

Periodo de realizacion del curso: del 15 de febrero de 2020 al 14 de febrero de 2021

CONTENIDOS

Los contenidos de este médulo se detallan a continuacién:

> Fisiopatologia del CET.

> Anomalias neuropatolégicas mas importantes: tiberes corticales, nédulos
subependimarios y astrocitomas subependimarios de células grandes.

> Estudio de la imagen de la afectacion neurolégica.
> Astrocitoma de células gigantes: clinica, diagndstico y tratamiento.

> Abordaje terapéutico. Resultados de los ensayos. Manejo de efectos
adversos.

> Recomendaciones y Guias internacionales del manejo y seguimiento.
> Caso clinico 1: decision de tratamiento y efectos secundarios.
> Caso clinico 2: presentacion precoz de SEGA.

ACREDITACION

La gran diversidad de actividades de Formacién Continuada existentes hoy en dia hace ne-
cesario establecer sistemas de acreditacién de aquellas actividades consideradas relevantes
para el mantenimiento de la competencia profesional. Se ha solicitado para cada uno de los
4 médulos de este programa de formacion la acreditacion por la Comisién de Formacién
Continuada del Sistema Nacional de Salud (SNS) y el Consejo Catalan de Formacion Con-
tinuada de las Profesiones Sanitarias.

Para la obtenciéon de los créditos correspondientes, se habilitara en la propia pagina web del
curso online una zona especifica donde se encontraran los distintos formularios para respon-
der de manera rapida y sencilla a las pruebas de evaluacion correspondientes. Para hacerse
acreedor a cada uno de los diplomas acreditativos, sera preciso responder correctamente al
80% de las preguntas formuladas en la prueba de evaluacién.

- COMO ACCEDER AL PROGRAMA ~

Si esté interesado en acceder a este médulo formativo, debera llevar a cabo el
proceso de registro que se detalla a continuacion:

> Entre en la pagina web www.tsc-agora.com.

> Introduzca en el formulario “Inscripcion nuevo usuario” la palabra clave:

TSCAGORA )

> En la pantalla de registro, cumplimente los datos personales y escoja su contra-
sefia personal, que sera la que podra utilizar desde ese momento para acceder al
programa.

> Una vez acceda al programa, en el apartado “Mis registros” podra escoger si
solamente desea registrarse en el presente médulo o si quiere hacerlo también
en alguno de los otros cuatro que componen el programa, y que se acreditan por
separado. Tenga en cuenta que solo podra acceder a los contenidos de aquellos
maddulos en los que se haya registrado.




