ALOJAMIENTO ASISTENCIA

FAMILIAS AFECTADAS || FAMILIAS NO AFECTADAS NO socClos
MPS (SOCIOS) MPS (SOCIOS) MPS

ADULTOS

Conferencias Gratuito Gratuito Gratuito
Cenaviernes 4 21 € 28 € KLES
Comida sabado 5 21 € 28 € 35 £
Cena sabado b 2L € KVES 40 €

NINOS

Cena viernes 4 10,5 € 14 € IVAES
Comida sabado 5 10,5 € 14 € 17,5 €
Cena sabado 5 10,5 € 14 € 17,5 €

HOTEL SILKEN 7 CORONAS ****

Habitacion individual 51 &€ 68 € 85 €
Habitacion doble 58 £ ES 9% €
Habitacion triple 65 € 87 € 109 €

HOTEL HISPANO-2 ***

Habitacion individual 44 € 59 € 74 €
Habitacion doble 48 € b4 £ 80 €
Habitacion triple 60 € 80 € 100 €

Precios IVA incluido.

Es obligatorio ser socio de la entidad para gozar de los precios exclusivos de MPS.

PROGRAMA NINOS

Todos los nifos afectados de MPS dispondran de una persona capacitada
para su atencién personalizada durante el evento (servicio gratuito). Previa
inscripcion, se designara una persona para cada nifio que, habiéndose
entrevistado con anterioridad con los padres, prestara su servicio durante
la jornada del sabado 4 de 9 h. de la manana hasta el término de la
conferencia 19.30 h.

Para los ninos ofrecemos las siguientes opciones:

Opcion 1: Servicio guarderia: Actividades y atencion en una sala adyacente
en el mismo Hotel Silken 7 Coronas

Opcion 2: Visita al Parque Terra Natura.
Precio 12 euros (nifios afec. MPS gratuito).

Puede consultar detalles y horarios en Secretaria Técnica.

PROGRAMA ACOMPANANTES
Visita al Parque Terra Natura. Precio 12 euros.

Puede consultar detalles y horarios en Secretaria Técnica.

SECRETARIA TECNICA
Inscripcion telefonica, informacion y dudas:

Nadark Esdeveniments
Ramon Serra Anton

RS congresomps(@nadark.com

NADARK | Teléfonos Fax
ESDEVENIMENTS 992 21 84 82 - 972 22 05 77 9722205 77

Para asistir al congreso es imprescindible formalizar la inscripcion adjunta.
Se ruega realizar las inscripciones antes del dia 22 de Septiembre.

N° de cuenta: “La Caixa”: 2100-2390-66-0200020200
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MURCIA
3y 4 de Octubre

INFORMACION

Lugar:

Hotel Silken 7 Coronas
Paseo Garay, 5

30003 Murcia

Tel. 968 217 774 /1

La ciudad:

La ciudad de Murcia se ha
convertido desde hace anos
en un excepcional punto de
encuentro para la celebracion
de congresos, convenciones
y otros eventos profesionales.

Murcia se ofrece a los visitantes como una ciudad dinamica, a la
vez que tradicional. Museos, galerias de arte, iglesias de bella
arquitectura, salas de exposiciones... son muchos y muy diversos
los lugares de interés cultural para el visitante.

Su rapido crecimiento esta siendo cuidadoso con el urbanismoy
el medio ambiente. Las nuevas construcciones urbanas dotan a la
ciudad de una modernidad que casa perfectamente con la tradicion.

En pleno Mediterraneo y con una climatologia envidiable que hace
disfrutar de una temperatura media anual de 21 grados, la Region
de Murcia ofrece un amplio abanico de posibilidades. Sus paisajes
de contraste, sus zonas montafosas y de interior o las calidas
aguas de su costa encierran la esencia de esta tierra. Pero también
sus ciudades, con un rico legado histérico-cultural y artistico que
dejaron los pueblos que se asentaron en la Regién.

Como llegar a el Hotel Silken 7 Coronas:
Carretera direccién Madrid - Murcia o Alicante - Murcia (A-7).

Coger la Salida Juan de Borbon (736A), seguir por la Ronda de
Levante todo recto, y antes de cruzar el rio girar a mano derecha
cogiendo el Paseo de Garay, seguir recto y encontraréis el Hotel
Silken 7 Coronas frente al rio.

Recomendacion para encontrar el Hotel: seguir las indicaciones
para llegar al Hospital Reina Sofia. En el Paseo de Garay a mano
derecha se encuentra el Hospital Reina Sofia, el Hotel Silken 7
Coronas esta un poco mas adelante.
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Estimado socio, colaborador, amigo:

Los proximos 3y 4 de octubre de 2008 Murcia se convertira en la ciudad anfitriona del IV Congreso
Nacional MPS Espafia que por cuarto afio consecutivo da cita a especialistas, médicos internacionales
y familias afectadas por las MPS y sindromes relacionados.

El Congreso organizado por la Asociacion MPS Espafia es un encuentro de caracter cientifico-familiar
que tiene como objetivo principal informar sobre los nuevos avances y actualizar los conocimientos que
las familias de los afectados tienen sobre las mucopolisacaridosis y sindromes relacionados. Este
congreso se ha convertido en un punto de encuentro ideal para muchas familias que encuentran consuelo,
esperanza, conocimientos y viven nuevas experiencias.

Mas de 300 personas se reuniran durante dos dias en el Hotel Silken 7 Coronas de la capital murciana
para debatir temas y experiencias entorno a las mucopolisacaridosis y sindromes relacionados.

ELIV Congreso Nacional MPS Espafa dara cita a los mas prestigiosos investigadores y médicos nacionales
con renombre en el mundo cientifico como es la Dra. Fatima Bosch. Ademas de internacionales como
Diia. Raquel De Pablo, estudiante de doctorado en el laboratorio del profesor Andrea Ballabio del Instituto
TIGEM en Népoles, Italia.

Son cuatro afos de trayectoria, trabajo y esfuerzo dedicado a la organizacion del Congreso Nacional
MPS Espanfia, y por eso no podemos olvidarnos de los primeros pasos:

El primer congreso organizado por MPS Espaa fue llamado “Primera Conferencia Nacional Cientifico-
Familiar MPS Espafia”, la cual se realizd en un acogedor pueblo de Alicante llamado Calpe, los dias 14
y 15 de octubre del afo 2005. Ya hace cuatro afios que més de un centenar de personas, entre familiares,
afectados y médicos se rednen para debatir y compartir experiencias sobre el tema.

La participacion de cinco doctores de alto prestigio y las conferencias de los expertos en medicina con
las que contd la 12 Conferencia Cientifico-Familiar MPS Espafia permitieron actualizar los conocimientos
que las familias de los afectados tenian sobre la mucopolisacaridosis.

Un afo después, se realizé la Il Edicion del Congreso Nacional MPS Espafia y esta vez su sede seria el
municipio manchego de Alcazar de San Juan (Ciudad Real] que durante los dias 6y 7 de octubre acogié
a todas las familias afectadas.

Quien nos hubiera dicho que el Il Congreso Nacional MPS Espafia 2006 superaria en tan gran medida
las expectativas previstas en nimero de visitantes. Mas de 300 personas, entre familiares, afectados y
médicos participaron en un congreso en el cual doctores y especialistas de primer nivel y procedentes
de Espafia y el resto de Europa llevaron a cabo diversas conferencias cientifico-familiares.

No obstante, cabe destacar la intervencion del Dr. Mauricio Scarpa, especialista internacional en MPS
de la Universidad de Padua (Italia) y Director de la Unidad Lisosomal, quien abordd el tema de las nuevas
perspectivas en las terapias para las MPS y S.R.. Ademas de la intervencion del Presidente de la
Asociacion de MPS Italia, que centré su ponencia en la aportacion de nuevas experiencias desde otro
pais.

El gran éxito de las anteriores ediciones, animd a que MPS Espafia organizara el Ill Congreso Nacional.
Esta vez, el escenario elegido para acoger el acontecimiento fue el Hotel AC, situado en el municipio
de Alcala de Henares (Madrid), los dias 5y 6 de Octubre de 2007.

ELIII Congreso MPS Espafia dio cita a los més prestigiosos investigadores y médicos espafioles, que
colaboran en la investigacion de las Mucopolisacaridosis y Sindromes Relacionados, aportando sus
conocimientos a todas las familias presentes.

Asimismo, los asistentes contaron con importantes ponencias como por ejemplo la del Dr. Shunji Tomatsu,
especialista internacional en MPS por la Universidad de Saint Louis, EE.UU., quien nos habld del proyecto
para la MPS IV o Sindrome de Morquio, una gran oportunidad de avance para esta enfermedad y una
dosis de esperanza uchas familias espaiolas. Ademas, Bettina Wildi, Vicepresidenta de la
Asociacion MPS Alemania, nos conté las experiencias vividas por la asociacion MPS alemana.

Meramente agradecer su dedicacién y seguimiento en el IV Congreso Nacional de MPS que nos ocupa
y desearles que este encuentro de caracter anual cumpla con su objetivo principal, que es crear un
punto alentado de apoyo para todas esas familias espafolas que viven en primera persona las
Mucopolisacaridosis y sindromes relacionados.

Después de tres ediciones, el nimero de asociados y de participantes en cada congreso de MPS ha
aumentado, permitiendo investigaciones mas exhaustivas sobre la enfermedad. Por esto y por estar ahi,
muchas gracias.

Esperamos vuestra colaboracion y participacion.

HOTEL SILKEN 7 CORONAS DE MURCIA

VIERNES 3
21:30 h.: Cena de bienvenida de familias y comité de
asesoramiento médico y cientifico.

SABADO 4
Moderador: Dr. Carlos Casas Fernandez - Profesor Asociadg
de Pediatria de la Universidad de Murcia. Jefe de seccionde
Neuropediatria del Hospital Universitario Virgen de la Arrifaca
de Murcia.

8:45h.: Desayuno

10:00 h.: Presentaciony apertura del IV Congféso Nacional
MPS Espana.
Sra. Concha Colomer - Subdigéctora de la Oficina
del Ministerio de Planificacign Sanitaria y Calidad
de la Direccion General dé’la Agencia de Calidad
del Sistema Nacional d€ Salud. Ministerio de
Sanidad y Consumag
Sr. Fulgencio Cenyentes ConesaigCoficajal
Delegado de Saftidad y Servicios Soéfates det
Ayuntamiento desMuneis
Sr. Prudencio Rosique Robt€8/ - Presidenteidel
Colegio Oficial de Farmacéutiges de Murcia
Sra. Mercedes Sanchez-May@ral Posada -
Directora Técnica del Real Patrapato sebre
Discapacidad
Sr. Jordi Eruz Villatba - PresidentesMPSsEspana
Presentagion defa-Asociacion MPS Murcia
Sr. Antoni@ySabatet, - Presidente MPS Murcia
Bra. Rosario\Doringe™— Neuropediatra del
Hosprtamingende-AnrmiXaca de Murcia.
"Reemplazo de la enzima y actualizacion de
las MPS |, Il y VI*.
Coloquio
Pausa - café
Dra. Encarna Guillén - Pediatra y genetista del
Hospital Virgen de Arrixaca de Murcia.
“Enfermedad de Morquio y Manosidosis:
perspectivas terapéuticas”
Coloquio
Dra. Mercedes Pineda - Neuropediatra del Hospital
Sant Joan de Déu de Barcelona.
"Resultados del proyecto Get It y Terapias
Futuras en MPS”
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Coloquio

Dra. Fatima Bosch - Centro de Biotecnologia
Animal y Terapia Génica de la Universidad
Autonoma de Barcelona.

Proyecto: “Avances en Terapia Génica en las
MPS”

Coloquio

Comida

Sra.Raquel De Pablo - Estudiante de Doctorado
en el l@boratorio del Prof. Andrea Ballabio del
institut® TIGEM en Napoles (ltalia) e investigadora
principal de MSD.

“Terapiagénica en enfermedades

de déficitide sulfatasas”

Coloquio

Taller de Fi§joterapia: D. Ivan Vives Tudo -
Fisioterapeuga Colegiado de Alicante.
“Presentacion del triptico de ayuda en las
Mucopolisacaridosis”

Presentacion “Expedicion a Euro Disney

deles afectados por MPS”

Sr. Simedn Sansalowi y Sra. Eva Giménez

(ToKi Tours = Sirmeon Viaje S.L.)

Tallepd@ Psicoterapia: D. Miguel Martin Montalvo
- PSicglogo y trabajador social para MPS Espana.
4Grupo de ayuda psicelégica con la poliza de
senvicios"™MPS Espana”/

Sr. Jordi GFuz #Presidgnte de la Asociacion MPS
Espaga;

Conclusiones y valgracion desMPS"Espana.
Descanso

Cena Benéfica Pro-Asociacion MPS Espana.




