JORNADA DE MEDICAMENTOS
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-SITUACION DEL DIAGNOSTICO
(Sl LO TIENE)

-ACEPTAR LA ENFERMEDAD E INTENTAR
ASIMILAR

-BUSQUEDA DE ASOCIACONES O ENTIDADES
(TANTO NACIONALES COMO INTERNACIONALES)
QUE LLEVEN NUESTRA PATOLOGIA.







QUIEN NOS PUEDE ESCUCHAR? HAY ALGUIEN?
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Médico-Asociacion pacientes
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TRABAJEMOS EN EQUIPO....TODOS

-AFECTADOS/FAMILIAS
-ASOCIACIONES Y FEDERAC.
-PROFESIONALES (TODOS)
-INVESTIGADORES
-SOCIEDAD CIENTIFICA
-INSTITUCIONES
-INDUSTRIA
-ADMINISTRACIONES




MPS ESPANA
*MPS Cataluna/Central

‘MPS Comunidad Valenciana
*MPS Castilla-La Mancha
‘MPS Andalucia

*MPS Comunidad de Murclia.

*Delegacion de Madrid

*Delegacion de Marbella

Entidad Declarada de Utilidad Publica.



A dia de hoy
¢ A quién representamos?

« MUCOPOLISACARIDOSIS
« SINDROMES RELACIONADOS

 ENFERMEDAD DE FABRY



SOCIOS DE HONOR




AUDIENCIA CON S.A.R.LAPRINCESA DE ASTURIAS
DONA LETIZIA ORTIZ 31 Enero 2011
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CONCESION DE BECAS MPS

e Desde nuestro inicio ofreciendo Becas a la
iInvestigacion. Ainos 2004-2013

- Proyecto Morquio Dr. Tomatsu.............. 9.000 €
.| —Proyecto TIGEM. Andrea Ballabio.........9.000 €
—CBATEG. Dra. Fatima Bosch............... 45.000€
—Proyecto Historia Natural Sanfilippo....... 38.000 €
-Proyecto UB. Dr. Daniel Grinberg........... 9.000 €

TOTAL A LA INVESTIGACION
HASTA AHORA: 502.184,06€



Terapia génica

rutas de
1 administracion

celula diana

modelo animal




POLIZA DE SERVICIOS MPS




PUBLICACIONES Y DIFUSION

MEMORIA ACTIVIDADES MPS
2010

Asociacion Espanola de las
Mucopolisacaridosis
y Sindromes Relacionados

infofabry.blogspot.com.es/

infompsesp.blogspot.com.es/

www.vidasmps.com

WWW.MPSESP.Org 7]



http://infofabry.blogspot.com.es/
http://infompsesp.blogspot.com.es/
http://www.vidasmps.com/
http://www.mpsesp.org/
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