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Marbella acogera el VI Congreso Nacional
MPS-Fabry durante el primer fin de semana
de Octubre. Como cada ano hemos puesto
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mejorar la anterior edicion.

La familia marbelli Hiraldo/Hidalgo de MPS
nos propuso su ciudad para realizar el evento.
Les hicimos caso y ahora tenemos claro que
ha sido la mejor opcion que podiamos escoger.
Hemos de agradecer sinceramente la
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dedicacion y las gestiones que han hecho para
que este Congreso sea el mejor. Lo podréis
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el domingo para visitar la ciudad que es muy w,w“ @ A
, Av de
acogedora y con mucho encanto ademas de _ ' Lot Fuerte
las ofertas y propuestas que os ofrecen el Sigue el Congreso dia a dia a partir de finales de agosto en facebook:
Hotel Fuerte Miramar de Marbella. http://www.facebook.com/#!/pages/mpsespana/1408904859291607ref=ts
Twitter: http://twitter.com/mpsesp
_ _ _ LUGAR:
Hemos elaborado el mejor contenido posible HOTEL FUERTE MIRAMAR DE MARBELLA
Avda. Severo Ochoa, 10 - 09601 Marbella - Tel. +34 952 861 500
para este congreso, con un gran esfuerzo por
parte de los profesionales que participaran. SECRETARIA TECNICA

. p Inscripcion telefénica, informaciéon y dudas:
Esperamos que sea de vuestro interés, que

podamos compartir una nueva experiencia y e - 93 805 00 68
que cumpla vuestras expectativas de ayuda y N Fax: 9380558 13
soporte para vosotros y vuestra familia. H'SQHA«J%K marbella2010@nadark.com

Se ha solicitado al Ministerio de Sanidad y Politica Social que el VI Congreso Nacional MPS
- Fabry que se celebra en Marbella los proximos dias 1y 2 de octubre de 2010, reciba el
. Reconocimiento de interés sanitario, en aplicacién de la Orden de 19 de junio de 1984. En la
Sr. Jordi Cruz edicion 2009 fue concedido.

Presidente Se ha solicitado a la Consejeria de Salud de la Comunidad de Andalucia que el VI Congreso
Nacional MPS-Fabry que se celebra en Marbella los proximos dias 1y 2 de octubre de 2010,
reciba el Reconocimiento de Interés Cientifico-Sanitario.

La organizacion del VI Congreso Nacional MPS Espana 2010 se reserva el derecho de admision.



AGENDA

PROGRAMA COMUN PARA MPS - FABRY

VIERNES 1

17:00 h. Recepcion asistentes
Servicio de guarderia gratuito (novedad)

21:30 h. Cena de bienvenida de familias y comité
de asesoramiento médico y cientifico

Durante la cena actividades infantiles.

(novedad)
SABADO 2
7:30 h. Desayuno
9:00 h. Recepcion de asistentes

Moderador: Dr. Josep Torrent i Fornell -
Director de la Fundacién Dr. Robert y miembro
de la Agencia Europea del Medicamento.
(EMEA]

10:00 h. Presentaciony apertura
del VI Congreso Nacional MPS-Fabry
Sr. Jordi Cruz - Presidente de la Federacion
MPS Espana. Autoridades.

10:30 h. Dr. Francisco Palau - Director del Centro de
Investigacion y Biotecnologia de Enfermedades
Raras (CIBERER].
“Grupos de trabajo en Enfermedades Raras
desde el Ciberer”

11:00 h. Coloquio

11:10 h.

11:30 h.
11:40 h.
12°00 h.

AGENDA

SALA MPS

12:50 h.

Dra. Maria Josep Coll - Centro de Diagnostico
de Hospital Clinic IBC de Barcelona.
"Diagndstico de las MPS-Fabry”

Coloquio
Pausa - café

Dra. Fatima Bosch, Catedratica de la UAB y
Directora del CBATEG (Centro de Biotecnologia
Animal y Terapia Génical, Bellaterra -
Barcelona.

“TERAPIA GENICA EN LAS ENFERMEDADES
LISOSOMALES”

Coloquio

Dr. Bryan WipChesterj/Profesor\Emeérito de
Bioquimica#/UCL Instjfute of Child Health at
Great Orgfiond StreetfHospital, University
Collegg¢’London.

“Log’proximos Clinical Trials en lag MPS”

Coloquio

Dra. Mércedes Pineda; Nedropediatra del
Hospital Sant*Joan @e/D&lU de Barcetonas
“Historia Natural/de Sanfilippo/osMPS Il y
futuros\estudios”

Coloquio

Almuerzo de trabajo

ANESTESIA EN LAS MPS

Dr. Jose Luis Lopez Ayala Ortega, del Servicio
de Anestesia de la Fundacion Jiménez Diaz de
Madrid.

Dr. Eduardo Lépez Laso. Neuropediatra del
Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba.

12.45 h.

13.15 h.

13:25 h.

13.55 h.
16.00 h.
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SALA FABRY

ODONTOLOGIA EN LAS/MPS

Dra. Yndira GopZzalez Chopite...Qdontodloga y
odontopediatya del HoSpital Sant Joan de Déu
de Barcelgfa.

“Salud Ofal y prevencion en paciéntes con
Mucopblisacaridosis”

Coloquio compartido
JdordPCruz. Presidénte de @ FederacionN\MPS

Espafa.
Conclusionés delicongreso y Cierre

Dra. Pilar Giraldo, Hematodloga del Hospital
Miguel Servet de Zaragoza.
“La enfermedad de Fabry presente y futuro”

Coloquio

Jordi Cruz. Presidente de MPS Espana
Conclusiones con Fabry

Almuerzo de trabajo
Taller de psicologia para Fabry

D. Eduardo Brignani.
Psicélogo

PROGRAMA COMUN PARA MPS - FABRY

19:00 h. Acto conmemorativo del VI Congreso Nacional
2010

21:00 h. Cena de Gala-Benéfica Pro-Federacion
MPS Espana

DOMINGO 3

Manana Visita a la ciudad de Marbella

(Actividad ludica)



