20 konferencia ¢€s egyebek az
MPS Tarsasag ¢letebol

Roman Tamasneée

(a 1991-2014

mps

Hungarian MPS soclety:
20 conferences and other events

ZsSuzsa Roman



1. Alapitas 1. Founding



Itt kezdddott Starting point
Ausztria, Pertisau, 1990
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Az elso Osszejovetel The very first meeting

Budapest,
1991. marcius 23.




Az elso 0sszejovetel The very first meeting

Budapest,
1991. marcius 23.




2. Talalkozas 2nd meeting
1991. Majus 25.

Zolika Eszterke
MPS |11 MPS Il



...egyre tobb ¢s tobb gyerek
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Kulfoldi gyerekek

Visitors from abroad




Diagnozis?

Diagnose?




MPS betegek statisztika

Szindroma Betegek szama
Syndrome Number of patients

MPS | Hurler-Scheie 13

MPS Il Hunter 21

MPS 111 Sanfilippo 22

MPS IV Morquio 5

MPS VI Maroteaux-Lamy |1

ML I-111 12

ADSL 1

Ismeretlen 5




2. Magyar konferenciasorozat
2. Hungarian conferences

1. 1992 Leanyfalu 11. 2005 Leanyfalu

2. 1994 Leanyfalu 12. 2006 Leanyfalu

3. 1996 Dobogokd 13. 2007 Eger

4. 1997 Miskolc-Lillafiired 14. 2008 Leanyfalu

5. 1999 Leanyfalu 15. 2009 Budapest

6. 2000 Leanyfalu 16. 2010 Budapest

7. 2001 Miskolc-Lillafiired 17. 2011 Budapest

8. 2002 Leanyfalu 18. 2012 Mariabesnyd
9. 2003 Leanyfalu 19. 2013 Mariabesnyo
10. 2004 Leanyfalu 20. 2014 Mariabesny0

10 Leanyfalu, 3 Budapest, 3 Mariabesnyd, 2 Lillafiired, 1 Dobogdko, 1 Eger



Az elso konferencia
The first conference

Leanyfalu, 1992




inyfalu

Leany




@B | Dr. Michael Beck

Dr. Almassy Zsuzsa




Dr. Ed Wraith

Dr. S6lyom Eniko6

Dr. Susanne Kircher



Dr. Méhes Karoly
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Dr. Laszl6 Aranka Dr.Czinner Antal Dr. Kiss Péter




A masodik konferencia

The second conference

Leanyfalu, 1994




Dobogoko, Manreza, 1996




Osztrak —magyar konferencia
¢s nemzetkozi munkaértekezlet

Austrian-Hungarian joint conference
and international Working Party

Lillafired, 19
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Csehszlovakia, Ausztria, Németorszag
Czech Rep., Austria, Germany

Lillafiired, 1997




Prof. Beck (D),

Dr. Cooper (GB)
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O. Gronvik (N),

Prof. \Vellodi (1)



Lillatured, 1997
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Lillafured, 1997 Marion und Michaela (A)




Lillatured, 1997
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Leanyfalu, 1999










Lillafired/2, 2001




Lillatured/2 ; 2001 Nemzetkoz1 munkaertekezlet
Interntaional Working Party

France, Irland. Hungary, Austria, Great Britain
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Leanyfalu, 2002
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Leanytalu, 2003




Barati talalkozo
Friendly evenings




Leanytalu, 2005




Leanyfalu, 2006




Eqger, 2007/

Magyar professzorok
Hungarian professors | |

Lengyel vendégek
Polish guests




Eger, 2007




Leanyfalu, 2008
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Prof. Laszlo Aranka
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Budapest, Hotel Oreint, 2009




Budapest, 2009




Tancol a kongresszus
dancing congress







t, 2010
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Hotel Ore

Budapest
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Parlament, 2010




Parlament, 2010
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Leanyfalu, 2011

L R




Leanyfalu, 2011




20. szuletesnap
20. birthday




18. Magyar Mucopolysaccharidozis
és tarsult betegségek Konferencia
Godollo




Mariabesnyo, 2012




2012

Uj vendégek
New guests




Orvosaink Our doctors



Prof. Michael Beck




Dr. Krivan Gergely

Prof. Eduard Paschke
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Prof. Gal Andras

Dr. Laszlo Aranka

Dr. Olah Ibolya




Dr. Joerg Relnke Dr.Varga Norbert

Dr. Christine Lampe



Dr. Komlosi Katalin




Dr. Almassy Zsuzsa
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3. EInoknek €s koztarsasagi elnok
3. First ladies, and state president

Goncz Arpadné,
2000




3. Elnoknek es koztarsasagi elnok
3. First ladies, and state president

Lillafiired, 2001 |f
Madl Dalma




2000. Koztarsasag elnoki aranyerem

2000, Gold medal from the state president




4. Tiszteletbeli tagok
4. Honorary members



Dr. SOLYOM Enikd
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Dr. LASZLO Aranka pro
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Dr. ALMASSY Zsuzsa
§




5. Joszolgalatl nagykovetunk Our patron

o : KUBIK ANNA szinészno
= actress
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2011. Kossuth dij utan




6. Nemzetkozi kapcsolatok
6. International connections



Ausztria

Michaela




Az elso vilagkonferencia amin reszt vettunk
The first world congress with Hungarian participation

Essen, 1993

A Handl csalad

Dankal Laci,
Dr. Olah Ibolya




ESSGn, 1993 Dr. Klujber Valéria, dr. Olah Ibolya
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ElsO nemzetkozi MPS munkaértekezlet
The first International MPS Network party

=

John Hopwood, Austr

alia

Kirchberg, 1994

A magyar delegacio



Krichberg, 1994




Becs, 1999

Vienna

10 magyar csalad Bécsben

10 Hungarian families

In Vienna




Bécs, 1999 Vienna




Becs, 1999

Vienna



Parizs, 2002
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Dr. Almassy Zsuzsa, Dr. Szabo Veronika, Roman Tamasné¢



Mainz, 2004




Mainz, 2004




Vancouver 2008
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MPS Halozat MPS Network
Munkaértekezletek Working parties

2005 Frambu,
Norvégia




/. Gyerekprogramok
7. Children’s progams
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Baratnok, 2012




Eqger, 2007/
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Foiskolasok, 2006 Students
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Nagymamak, 2006 Grandmothers
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8. Egyeb esemenyek
8. Other events



Vadaspark




Eletmentés 2006 First Aid







Clowns

ocmusor, 2010
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Karacsonyi lapok
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Enzyme therapy
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Ritka Nap 2011
Rare disease day




Ritka Nap 2012
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Rare disease day

Budapest - Pécs




Hunter fot(')kiéllit'fisZ _20 13
Hunter photo exhibition
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m: n&::nm.wnua‘e" Ez az els vilagszerte bemutatott fotokiallitas, amel
;,."?"'Mag figyelmet egy ritka és lefolyasaban egyre sl
a Hunter-szindromara, A kiallitas kilenc, fi
betegséggel megtett személyes Utjat me

ynek célja, hogy felhivia a

lyosabba valé genetikai rendellenességre,
gyelemre mélté ember torténetét és a

séli el.
A Shire Human Genetic Therapies (HGT) vallala

a Positive Exposure™ alapitdja beutazta a vil4 g
betegekrd| készitatt fotokat,

r kiallit 2r-Szindroma
megismeréséhez. A kiallitas képej megorokitik és elmese "
szenvedd betegek tarte,

netét, mikozben a betegekre gl
lekintenek, ahelyett, ho

SGsorban mint g
gy a belegsegukel h
egyatt kell élnigk

Mberekre
angsulyoznak, amellyel nap mint nap
A projekt Segitségével 5 Shire
Hunter-be

a Positive Exposurem
legek jobb ég Széles
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ebb ke o
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Hunter fotokiallitas, 2013
Hunter photo exhibition




KOSZONET

orvosainknak

fo1skolasoknak és tanaraiknak
gyogypedagogusoknak
szuiloknek,

testvéreknek

nagysziiloknek
szallasadoinknak

nemzetkozi MPS csapatnak

THANKSGIVING

doctors

Students and their teachers
Remedial teachers

parents,

siblings

gandparents

hosts

International MPS Network



KOSZONET THANKSGIVING

 Szponzorainknak Sponsors:
— Genzyme » Genzyme
— Pharmacenter « Pharmacenter
— Biomarine * Biomarine
— Soros Alapitvany  Soros Foundation
— MOL « MOL
— Vodafone Alapitvany  VVodafone Foundation
— Nemzeti Civil * Nemzeti Civil Alapprogram/NEA
Alapprogram/NEA e EFOESZ
— EFOESZ

» Kézenfogva Foundation
— Kézenfogva Alapitvany



