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La VIII* Edicién del Congreso Internacional Cientifico-Familiar MPS Espafia 2012 que se
celebrari en Madrid los préximos dias 5y 6 de Octubre de 2012, ha recibido el Reconaci-
miento de Interés Sanitario por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en
aplicacién de la Orden del 19 de junio de 1984 (Boletin Oficial del Estado del 2 de julio
siguiente) con fecha 25 de Julio de 2012 Ref.12/167.07.

En las ediciones 2009-2011 también fué concedido.

La organizacién del VILI Congreso Internacional Cientifico-Familiar MPS Espasia 2012 se

reserva el derecho de admisién.

CONGRESO ORGANIZADO POR:

Asociacién de las Mucopolisacaridosis y Sindromes Relacionados, MPS Espaiia

C/ Anselm Clavé n° 1. Apartado de Correos 6. -08787- La Pobla de Claramunt (Barcelona)
Telfs. 661.710.152 - 617.080.198 - 93.804.09.59

www.mpsesp.org Email: info@mpsesp.org
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VIII

Una vez mds nos volvemos a encontrar en el VIII
Congreso Internacional Cientifico-Familiar MPS
Espana. En esta VIII2 Edicidn de trabajo y esfuerzo
para lograr nuestros objetivos, uno de los momen-
tos mas importantes para nosotros es estar a la
vanguardia de las nuevas oportunidades terapéu-
ticas y de ayuda a los afectados por las MPS y los
S.R., ademas de poder compartir las jornadas con
profesionales de alto reconocimiento internacio-
nal y con las diferentes familias afectadas que se
congregan en este acto procedentes de diferentes
puntos de toda Espaiia.

Este VIII2 Congreso se convierte en Internacional
dada la asistencia de grandes expertos a nivel
mundial de estas enfermedades; las Mucopolisaca-
ridosis y Sindromes Relacionados.

Toda nuestra energia y la de los profesionales que
nos acompafan hara que esta VIII2 Edicion sea
enriquecedora para todos y nos llene de esperanza
el dia a dia.

Como veis en el programa este afio también nos
acompanaran los perros terapéuticos que estaran
con nuestros hijos en la Guarderia MPS.

Estara a vuestra disposicidon un stand con material
de la entidad ofreciendo una vez mas el Cuento
de MPS, “ La pequeiia Odisea “ un relato precioso
sobre nuestras enfermedades y un util regalo que
podéis ofrecer para la difusion y conocimiento de
las MPS.

Os animo a compartir vuestras experiencias con los
profesionales médicos, familias afectadas en este
congreso.

Recibid un gran abrazo.
D. Jordi Cruz.

Presidente de MPS Espafia.
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SEDE DEL CONGRESO:

CONFORTEL SUITES MADRID
C/ Lépez de Hoyos n° 143.

28002- Madrid

VIERNES, 5 de Octubre
21.30h Cena de Bienvenida de Familias y Comité

de Asesoramiento Médico y Cientifico en Confortel Suites Madrid

SABADO, 6 de Octubre

Moderador: Dr. Josep Torrent i Farnell, Director

de la Fundacié Doctor Robert y representante de Espafia
en el Comité de Medicamentos Huérfanos de la Agencia

Europea de Medicamentos EMA.
8.30h ENTREGA DE DOCUMENTACION Y ACREDITACIONES

9.30h ACTO DE INAUGURACION DEL “VIII CONGRESO
INTERNACIONAL CIENTIFICO-FAMILIAR”

D. Joaquin Arenas, Director General del Instituto Carlos III, Madrid

Autoridades pendientes de confirmacién

Sr. Jordi Cruz, Presidente de MPS Espaia

10.00h. CONFERENCIA
“Objetivo: Terapias paralas MPS”

Dr. Emil Kakkis M.D. Ph.D. Pediatra y Genetista.
Presidente y Fundador de la Fundacién Kakkis EveryLife y

Presidente de Ultragenix Pharmaceutical Inc. Novato,
California, EE.UU.

Epu’” VIII CONGRESO INTERNACIONAL

2012

ESPANA

lIGOLPER X LA VIDA!

10.30h COLOQUIO

10.40h CONFERENCIA

“Relacién transcripcional de la secrecién lisosomal:
una nueva estrategia para el tratamiento de las MPS”
Diego Medina Sanabria, PhD.

Jefe del High Content Screening Facility.

Instituto Telethon de Genética y Medicina
TIGEM. Nipoles, Italia.

11.10h COLOQUIO
11.20h PAUSA CAFE

11.50h CONFERENCIA

“Ultimos avances en Terapia Génica en MPS II1”
Dra.Fitima Bosch, Catedritica de la UAB y Directora
del CBATEG (Centro de Biotecnologia Animal y Terapia

Génica), Bellaterra, Barcelona.
12.10h COLOQUIO

12.20h CONFERENCIA
“Las células pluripotentes inducidas iPS enlas MPS yS.R.”

Isaac Canals. Departamento de Genética.

Facultad de Biologia. Universidad de Barcelona

12.40h COLOQUIO

12.50h CONFERENCIA
“Técnicas en el Trasplante de las MPS”
Dra. Isabel Badell. Hemat6loga y Pediatra. Experta
en trasplantes del Hospital Sant Pau de Barcelona.

13.10h COLOQUIO

13.20h CONFERENCIA

“Diagnéstico precoz y ensayos clinicos en MPS”

Dra. M2 Luz Couce. Servicio de Pediatria.
Hospital Santiago de Compostela”

13.40h COLOQUIO

14.00h  COMIDA DE TRABAJO
16.00h CONFERENCIA

“Analisis molecular en la MPS IV A. Utilidad
del diagnéstico para las familias afectas”
Dra. M2 Josep Coll. Instituto de Bioquimica
Clinica. Hospital Clinic de Barcelona.

16.20h COLOQUIO

16.30h CONFERENCIA

“La mejora de la calidad de vida. Fisioterapia a domicilio.
Prueba prictica con Lucia afectada por MPS IV A”

Vanessa Tejero, Fisioterapeuta y Ostedpata Clinica

Fisiocentrum, Madrid.
16.50h COLOQUIO

17.00h. CONFERENCIA
“La interaccién con perros, una herramienta
flexible para el bienestar”.
Alexia Falcé. Veterinaria y Directora Técnica

del Proyecto “tan amigos”.

17.30h CONCLUSIONES DEL VIII CONGRESO
Sr. Jordi Cruz, Presidente de MPS Espaiia

21.00h CENADE GALA

ALOJAMIENTO ASISTENCIA

CONFORTEL SUITES MADRID Familias afectadas x Resto de

MPS (socios) asistentes

ADULTOS

CONFERENCIAS GraturTo Graturro
CENA VIERNES § 10 20
CoMIDA $4BADO 6 10 20
CENA $4BADO 6 15 25

NINOS (Arscr. x MPS)
CENA VIERNES § Grartis
CoMIDA S4BADO 6 Graris
CENA $4BADO 6 GraTis

CONFORTEL SUITES MADRID **
HABITACION INDIVIDUAL CON DESAYUNO
Hasrracion DoBLE (2 PERSONAS) CON DESAYUNO
HagrracioN TRIPLE CON DESAYUNO

Hasrraci6N CUADRUPLE CON DESAYUNO
(Precios IVA 1NcLuipo)

PROGRAMA NINOS

Topos L0s NINOS ASISTENTES AL CONGRESO DISPONDRAN DEL SERVICIO DE LA GUARDERIA MPS A
CARGO DE L0S VOLUNTARIOS DE LA OBRA SociaL “La Carxa’. ESTE SERVICIO ES GRATUITO PARA
TODOS LOS NINOS ASISTENTES AL CONGRESO.

EN LA JORNADA DE TARDE ACOMPANARAN A LS NIN0S MPS 10s PERROS DE TERAPIA DE LA
ASOCIACION “TANAMIGOS”, CON DIVERSAS TERAPIAS Y ACTIVIDADES ASISTIDAS CON PERROS
ESPECIFICAMENTE ASIGNADOS CON EL OBJETIVO DIRECTO DE PROMOVER LA MEJORIA EN LAS
FUNCIONES FISICAS, PSICOSOCIALES Y/O COGNITIVAS Y DE LA INTEGRACION SOCIAL.

SECRETARIA TECNICA

INSCRIPCION TELEFONICA, INFORMACION Y DUDAS:
MT - GLOBAL
ManueL Soto
DrpARTAMENTO DE EVENTOS
E-mail: manuelsoto@ mt-global.com
Telf.91.534.05.40 (Horario de 9h a 18h).
Fax 91.535.26.01




