La Asociacion MPS va adelante con nuevas terapias, nue-
vas posibilidades y esto se vera reflejado en nuestro Con-
greso. Esta entidad trabaja conjuntamente entre profesio-
nales y pacientes. Para nosotros la mayor importancia de
nuestro movimiento han sido y siguen siendo las familias y
esto ha hecho de MPS una familia unida que orienta, ayu-
day gufa a los afectados y sus familias, ademas del mundo
profesional.

En esta XlII? edicion del Congreso tenemos a grandes figu-
ras de nuestro movimiento en cuanto a la investigacion,
seguimiento y atencién, ademas contamos como siempre
con la ayuda de cuidados sobre la calidad de vida que tan
importante es en nuestras patologias. Nuestra Guarderia,
Sala de Juegos y excursién* para ellos, los protagonistas.

También tendremos la gran posibilidad de conocer como
va a funcionar el proyecto de telerehabilitacion y nuevas
vias de ayuda que explicaremos con detalle.

Este XIll Congreso Internacional dara un antes y un des-
pués en nuestro movimiento y es en cuanto al personal
gue tenemos a nuestro lado, como actuales familias que
colaboran codo con codo para mejorar y ayudar a todos
nuestros afectados.

La MPS Espafia esta a vuestro lado para que disfrutéis del
conocimiento que dard este Congreso y lo bien que nos
sienta en la carga de pilas para seguir adelante.

No quisiera acabar sin recordar a todos los que afo tras
ano nos dejan y que alli donde estén, siempre nos guiaran.

Me encantara veros pronto y poder compartir estos mo-
mentos inolvidables que nos ofrece el Congreso.

Saludos.

Jordi Cruz
MPS Espana

Colaboran Patrocinan
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PROGRAMA PRELIMINAR

DnAa. Leticia Ortiz
S.A.R. La Reina de Espana. Presidenta de Honor

Viernes 6 de octubre de 2017
16.30  Encuentro en el Hotel Campus

17.00 Visita al CBATEG (Centro de Biotegnologia
Animal y Terapia Génica). Se priorizara a aquellas
familias que no lo hayan visitado. Servicio de
Guarderia en el Hotel Campus durante la visita.
Plazas limitadas a 20 visitantes

18.30  Entrega de documentacion

20.30 Cena de Bienvenida

Sabado 7 de Octubre de 2017

09.00 Recepcion de asistentes y entrega de
documentacién. Apertura de guarderia
y espacio para jovenes

09.30 Inauguracién Xl Congreso Internacional
MPS Espaia
Dra. Margarita Arboix. Rectora de la UAB
Sr. Juan Carrién. Presidente de Feder
Sra. Ana Mendoza. Presidenta de MPS Espana

09.45 Moderador del Congreso MPS
Dr. Josep Torrent. Farmacdlogo del
Hospital de Sant Pau

D. Jordi Cruz. Director de MPS Espana

10.00 TERAPIAS EN INVESTIGACION
“Repaso general de las enfermedades
Lisosomales”

Dra. Nathalie Guffon. Centre Hospitalier
Universitaire de Lyon. Francia

10.30 Terapia Génica en MPS y Enfermedades
Lisosomales
Dra. Fatima Bosch. Catedratica sde la UAB
y directora de CBATEG (Centro de Biotecnologia
Animal y Terapia Génica)

11.00 Pausa café

11.30

12.00

12.30

13.00

13.30

13.40
15.40

16.00

16.30

16.50

17.10

17.30

Terapia Génica en MPS VI
Dr. Alberto Auricchio. Tigem

Terapias en desarrollo en Lisosomales

en el hospital Santiago

Dra. Maria José De Castro. Hospital de CHUS
Santiago Compostela

Problemas y soluciones en el Adulto MPS
Dr. Jordi Pérez Lopez. Lisosomales en Adulto.
Hospital Vall d’"Hebron Barcelona

Proyecto de Telerehabilitacién con pacientes
MPS beca Sanofi PAL Awards

Dra. Mireia del Toro. Neurologia Infantil y
Enfermedades Metabdlicas, Hospital Vall d’Hebron
Barcelona

MESA DE DEBATE. RESUELVE TUS DUDAS
12 PARTE

Comida

“Sanfilippo B Enzyme”

Dra. Mar O’Callaghan. Neuropediatra del
Hospital Universitari Sant Joan de Déu. Unidad
de neurometabdlicas - enfermedades lisosomales

Atencién multidisciplinaria y coordinada de
pacientes con Enfermedades Minoritarias

Dr. Guillem Pintos. Nefrélogo y Pediatra del Hospital
Germans Trias i Pujol de Badalona (Barcelona)

“Cirugia en pacientes con MPS y sus resultados”
Dr. Rosendo Ullot. Cirugia Ortopédica
del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona

MPS Help y trabajo en Urgencias
Dr Ferran Manen. Hospital Sant Joan de Déu,
Barcelona

Trabajar coordinadamente entre todos
Dr. Francisco Palau. Pediatra y Director del Centro
IPER del Hosp. Sant Joan de Déu de Barcelona

Reto Templars XTrem Trail MPS Espafia

Sr. Carles Aguilar. Periodista radiofénico de Onda
Cero Radio y Atleta de Ultradistancia. Comunicador
motivacional

17.45 MESA DE DEBATE. RESUELVE TUS DUDAS
2% PARTE

18.00 CIERRE DEL CONGRESO
Sra. Ana Mendoza. Presidenta de MPS Espana

18.15  SESION ESPECIAL
Actuacion de padres y nifios de MPS Espaina
con Sra. Rosa Maria Obra Social La Caixa.
Voluntarios

20.30 Cena de gala Xlll Congreso MPS Espafia.-
BENEFICA
Sorteo de regalos, magia y musica

Programa para nifios y jévenes

Todos los nifios asistentes al congreso dispondran

del servicio de la Guarderia MPS a cargo de los
Voluntarios de La Obra Social “La Caixa"” y los voluntarios
de MPS Espafa. Este servicio es gratuito para todos los
nifios asistentes al congreso.

Las actividades se dividiran en dos grupos:
— Guarderia MPS: Para nifos de hasta 8 afos
y ninos con afectacion neurolégica
— Sala de Juegos MPS: Nifios a partir de 9 afios

Durante la jornada del sébado, los nifios y jévenes de MPS

también contaran con:

— Sesion de terapia con perros a cargo de Dog King,
con Antonio Davalos

— Juegos y actividades con los Voluntarios de la
Obra Social la Caixa.

— Demostracion para padres y nifios con Eodyne:
Rehabilitacién cognitiva y motora para pacientes
con dafio cerebral

— Los mayores de 12 afios podran realizar una
excursion en autocar. Para ellos les prepararemos
unas bolsas tipo picnic para la comida

Mas informacion de las actividades en programa
adjunto.




