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Aprobacion FDA: 01/05/2005
Aprobacion EMEA: 31/01/2006

Los objetivos genéricos de la Asociacién, todos de
interés general y sin ninglin animo de lucro, son:

a) Fomento de la investigacién cientifica sobre las
causas, desarrollo y terapia para las mucopo-
lisacaridosis y sindromes relacionados.

b) Asesoramiento, apoyo e informacién a las familias
afectadas.

¢) Promocién de seminarios, conferencias y actos
publicos para favorecer el intercambio de conoci-
miento y su divulgacion entre el personal médico,
cientifico y los pacientes.

d) Promocién en general, de actuaciones de caracter
preventivo y concretamente de aquellas que
eviten la transmision genética.

e) Divulgacion de las MPS y otros sindromes
relacionados.

f) Promocién de becas cientificas, premios, etc.
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MPS VI

Viaja con nosotros
a la luz de la esperanza



MUCOPOLISACARIDOSIS

MPS | Hurler, Hurler-Scheie, Scheie
MPS Il Hunter
MPS III  Sanfilippo A,B,Cy D

MPS |V Morquio A, B

MPS VI Maroteaux-Lamy

MPS VIl Sly

MPS X Déficid de Hialuronidasa

MAROTEAUX-LAMY o
MPS VI

Es tambien conocido por MPS VI es uno de los
sindromes raros de las Mucopolisacararidosis. Este
nombre es debido a un Doctor francés conocidos
como Maroteaux y Dr. Lamy quien primero la describié
en 1963.

Actualmente no hay cura para los individuos afectados
de MPS VI. Aunque en EEUU ya ha sido aprobado
por la FDA el Naglazyme por el Laboratorio Biomarin
que en breve sera aprobado en Europa para paliar
grandes sintomas del sindrome.

Estos nifios tienen el deterioro en la enzima esencial
Dermatan Sulfata. Esta pérdida causa diferentes
males, en todo el organismo siempre progresivamente.
Esta enfermedad también la padecen los gatos
siameses.

La esperanza de vida con MPSVI llega antes de la
adolescencia hay otros casos sin embargo que llegan
a la edad adulta. EI promedio de la esperanza de vida
se ha establecido sobre los 30 afios.

En Espafia hay detectados 6 casos durante los afios
1994-2004.

HERENCIA

Las MPS son enfermedades hereditarias transmitidas
a los hijos por padres portadores del mismo gen afecto.

A excepcion de MPS |l o enfermedad de Hunter, en
gue la madre es Unicamente la portadora. La frecuencia
hereditaria cuando los dos padres son portadores es
de un 25% de que sea afecto. Menos en MPS |l o
enfermedad de Hunter que es de un 50% afecto.

Si existe antecedente familiar afectado por alguna de
estas enfermedades mediante un examen prenatal se
puede saber si el feto esta afectado por una MPS.

TRATAMIENTO

NAGLAZYME® para MPS VI.

Es una terapia de reemplazo de la enzima que
proporciona a los pacientes una version recombinante
de la enzima humana N-acetilgalactosamina 4-
sulfatasa (arilsulfatasa B o ASB), la cual es deficiente
en pacientes con MPS VI. NAGLAZYME (galsulfase)
para MPS VI trata la deficiencia enzimatica
subyacente, proporcionando ASB recombinante
humana (rhASB) por via intravenosa, la cual puede
ser asimilada por los lisosomas y reducir el
almacenamiento de glicosaminoglicanos.

NAGLAZYME (galsulfase) esta indicado para pacientes
con mucopolisacaridosis VI (MPS VI). Se ha
demostrado que NAGLAZYME mejora la capacidad
de caminar y subir escaleras.

Centros con experiencia en MPS VI

Hospital de Vall d'Hebron de Barcelona
Hospital Sant Joan de Deu de Barcelona
Hospital Arnau de Vilanova Lleida

Hospital de Son Dureta de Mallorca

Hospital Materno-Infantil Las Palmas de Gran Canaria




