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V° CONGRESO NACIONAL MEDICO-FAMILIAR
DEDICADO A LA ENFERMEDAD DE FABRY

Apreciadas familias, colaboradores y profesionales:

Es un placer presentarles la V2 Edicidon del
Congreso Nacional Médico-Familiar dedicado
a la Enfermedad de Fabry 2013 que tendra
lugar en la ciudad de Madrid.

Desde hace algunos afios nuestra entidad MPS
Espaia ofrece a las familias afectadas por esta
enfermedad su apoyo, ayuda e informacidn
atendiendo a sus diferentes necesidades vy
cuestiones.

En este V2 Congreso Nacional dedicado
exclusivamente a la Enfermedad de Fabry damos
la bienvenida a una serie de profesionales
de diversa indole para poder debatir no sélo
el funcionamiento de la enfermedad sino
también el poder mejorar la calidad de vida
através del manejo del dolor muy asociado y
comun en esta enfermedad.

En este congreso hablaremos del buen
funcionamiento que esta teniendo la pagina
web: Fabry Ahora que cumple su primer afo
de trabajo. Sus embajadoras nos pondran al
dia de su repercusion.

El profesor Sr. Brignani, psicélogo de nuestra
entidad nos brindara un taller de Grupo de
Ayuda Mutua a todos los asistentes.

No cabe duda que ésta es una gran oportunidad
para todos los afectados por esta enfermedad
para intercambiar cuestiones, exponer
situaciones y estrechar lazos de amistad con
otras familias.

Espero que este congreso nos aporte buenos
resultados y que todas aquellas dudas que
tengamos podamos resolverlas con los
especialistas.

Os espero a todos. Recibid un gran abrazo.

D. Jordi Cruz.
Presidente de MPS-Fabry Espafia.
Miembro de la Junta Directiva de FEDER.
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ASISTENCIA

La asistencia al V2 Congreso Nacional de Fabry es totalmente gratuita para los pacientes afectados
por la Enfermedad de Fabry y acompafiantes asi como la comida del sabado 6 de Abril en la sede
del congreso, Edicicio Imserso.

SECRETARIA TECNICA

Rogamos que para gestionar su asistencia al congreso,

informacion y dudas contacte con:

ASOCIACION MPS - FABRY ESPANA: ¢/ Anselm Clavé n? 1.

08787 La Pobla de Claramunt (Barcelona)

Telfs: 617 080 198 - 93.804.09.59 Contacto: Jordi Cruz , info@mpsesp.org

SEDE DEL CONGRESO:

EDIFICIO IMSERSO DE MADRID
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales)
FIL Avda. de la llustracion s/n. Esquina Ginzo de Limia n2 58.
IMSERSO  \jetro: Linea 9, estaciones Barrio del Pilar o Herrera Oria.
Autobuses: Lineas 49, 67, 83, 124, 125, 127, 128, 132, 133, 134 y 137
Telf. 91.703.30.00 - 28029-Madrid
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Programa ; SABADO 6
Sede del Congreso:
EDIFICIO IMSERSO DE MADRID
Avda. de la llustracion s/n. Esquina Ginzo de Limia n? 58,
28029 Madrid

09.30h ENTREGA DE DOCUMENTACION
10.00h INAUGURACION DELV CONGRESO NACIONAL DE FABRY

D. César Hernandez Garcia. Jefe del Departamento de
Medicamentos de Uso Humano. Agencia Espafiola del
Medicamento y Productos Sanitarios.

Dofia Mercedes Gonzalez Gomis. Vicepresidenta del
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid.

Sr. Jordi Cruz Villalba, Presidente de a Asociacion MPS-
Fabry Espafia. Miembro de [a Junta Directiva de Feder.

10.30h CONFERENCIA

“El acceso a los medicamentos en las Enfermedades
Minoritarias”.

Dr. César Hernandez Garcia.Jefe del Departamento de
Medicamentos de Uso Humano. Agencia Espafiola del
Medicamento y Productos Sanitarios.

V2 CONGRESO NACIONAL
/-7 Médico-Familiar

2013
MADRID
6 de Abril
10.50h COLOQUIO
11.00h CONFERENCIA

“Signos y sintomas de |a Enfermedad de Fabry. Casos Practicos”

Dr. Angel Sanchez Castafio. Jefe de Seccion de Medicina Interna del
Complejo Hospitalario de Toledo.

11.20h COLOQUIO

11,30h PAUSA - CAFE

11.50h CONFERENCIA
“ Tratamiento del Dolor en la Enfermedad de Fabry”

Dr. Luis Aliaga Font. Doctor en Medicina y Cirugia.
Anestesiologo especializado en el tratamiento del Dolor.
Coordinador de [a Clinica del Dolor Teknon. Barcelona.

12.10h COLOQUIO

12.20h CONFERENCIA

“Las Chaperonas en las Enfermedades Lisosomales”

Dr. Jose Manuel Garcia Fernandez. Profesor de Investigacién
gel CSIﬁ. Director del Instituto de Investigaciones Quimicas
e Sevilla.

12.40h COLOQUIO
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12.50h CONFERENCIA

“Unaio de trabajo en Fabry Ahora También Nosotras "
Sra. Maria Caballero y Sra. M2 José del Olmo

Embajadoras y Pacientes Fabry.

13.10h COLOQUIO

13.20h MESA REDONDA CON LOS PROFESIONALES

13.40h CONFERENCIA
“Conclusiones del V2 Congreso dedicado a Fabry”

D. Jordi Cruz Villalba, Presidente de la Asociacion
MPS-Fabry Espana

14.00h PAUSA ALMUERZO
En el restaurante del mismo edificio Imserso.

16.00n SESION CON EL EXPERTO PSICOLOGO
“Grupo de Ayuda Mutua, GAM"
Profesor D. Eduardo Brignani, Psicdlogo de la
Asociacion MPS-Fabry Espafia.

18.30h CIERRE DEL CONGRESO



