MPS ESPANA 2014

IX Encuentro Nacional de Familias

Queridas familias,

Os brindo una vez mas la oportunidad de compartir con
nosotros la celebracion del IX Encuentro Nacional de
Familias MPS que celebramos esta vez en Santander
coincidiendo con el “Dia Mundial de las MPS” como ya

sabéis que se celebra el 15 de Mayo.

Es la primera vez que celebramos este Encuentro en
Santander y que ademas es una oportunidad para que
nos volvamos a encontrar, a conocernos por primera
vez y por otro lado a unirnos junto a profesionales para

debatir temas de gran interés.

Este IX Encuentro de Familias MPS 2014 ha sido posible
gracias a la colaboracion de una familia afectada MPS
y también gracias a la colaboracion y ayuda que nos ha
brindado la Asociacion AMICA, dirigida por nuestro gran
amigo Tomas Castillo que ademas de ser su director
comparte cargo conmigo en FEDER como miembro de

su Junta Directiva.

Es un placer contar con la participacion del Dr. Pablo
Sanjurjo procedente de Bilbao y gran conocedor de estas
enfermedades junto a la Dra. Maria Pérez, de Santander
los cuales nos pondran al dia de las Ultimas novedades
de las MPS. Todos sabemos que la Fisioterapia es vital
en ellas, por ello contamos con la participacion de Alba
Jiménez gran conocedora de estas enfermedades. Y por
Ultimo a destacar las experiencias de las familias de las

cuales siempre nos veremos identificados con sus testimonios.

Poder estar juntos, comer juntos e intercambiar cuestiones

fortalecerd mas nuestra lucha en el amplio y dificil camino.

Jordi Cruz. Presidente de MPS Espaiia.

Miembro de la Junta Directiva de Feder.

Responsable Area de Investigacidn Fundacién Feder.
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LUGAR: Edificio Obra Social Caja Cantabria.
C/ Tantin n2 25.
39001 Santander, Cantabria
Telf. 942.20.43.00

ORGANIZACION Y RESERVAS :

Asociacion de las Mucopolisacaridosis y
Sindromes Relacionados, MPS Espafia

C/ Anselm Clavé n2 1.

08787-La Pobla de Claramunt (Barcelona)
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AGENDA

Sede del IX Encuentro Nacional MPS:
Edificio Obra Social Caja Cantabria
C/ Tantin n2 25. Santander

Servicio Guarderia gratuito durante las con-

ferencias en el Edificio Obra Social Caja Can-

tabria a cargo de los voluntarios de la Obra
Social “La Caixa”.

SABADO, 17 de Mayo de 2014

10.30h PRESENTACION Y APERTURA
D. ifiigo de la Serna. Alcalde de Santander.
D2 Marta Fernandez-Teijeiro. Presidenta

del Colegio de Farmacéuticos de Cantabria.

D. Miguel Angel Revilla. Ex Presidente de
Cantabria.

D. Jordi Cruz. Presidente de MPS Espaifay
Miembro de la Junta Directiva de FEDER.

10.40h CONFERENCIA
“Las Mucopolisacaridosis y sus terapias“
Dr. Pablo Sanjurjo. Catedratico de Pediatria
de la Universidad del Pais Vasco. Jefe de la
Unidad de Metabolismo del Hospital de
Cruces de Bilbao.

11.10h COLOQUIO
11.20h PAUSA CAFE

11.40h CONFERENCIA
“Revision clinica de pacientes afectos por
MPS”
Dra. Maria del Socorro Pérez Poyato.
Neuropediatra del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla de Santander.

12.00h coLoqQuio

12.10h CONFERENCIA
“Presentacion del libro:
Avanzar en mi Independencia”.
“La misién de Feder”
Sr. Tomas Castillo Arenal. Tesorero de
FEDER y Director General de AMICA.

12.30h coLoqQuio
12.40h CONFERENCIA

“La importancia de la Fisioterapia en las MPS”
Alba Jiménez. Fisioterapeuta especializada

en Neurologia en Enfermedades Minoritarias.

Madrid
13.00h COLOQUIO
13.10h Experiencias Familias MPS

13.30h CIERRE Y CONCLUSIONES
“Conclusiones y aspectos a tener en
cuenta en los proximos afos”
Jordi Cruz. Presidente de la Asociacién
MPS Espafia. Responsable del Area de
Investigacion FEDER.

14.00h COMIDA EN EL HOTEL SILKEN ****

16.30h VISITA AL PALACIO DE LA MAGDALENA
Visita con guia turisitica gentileza de
Cova Balbas.

Asociacién MPS
Espafia
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La comida se realizara en el Restaurante del Hotel SILKEN a las 14 h.
La Asociacion MPS Espaiia ofrecerd la comida del sabado dia 17
completamente gratuita a todos los SOCIOS de la entidad previa
inscripcion y reserva a los Telfs.: 93.804.09.59 - 617.080.198 -
661.710.152.

HOTEL recomendado a pocos metros del Edificio de la Obra
Social Caja Cantabria:

HOTEL SILKEN COLISEUM ****

Plaza de los Remedios, n21 - 39001 Santander (Cantabria).
Alojamiento gratuito la noche del viernes al sabado para las fami-
lias SOCIOS de MPS. Rogamos a los asistentes que estén intere-
sados en alojarse, contacten directamente con la Asociacion MPS
Espafia, Telfs.: 93.804.09.59 - 661.710.152 - 617.080.198.
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