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LaFEEMH y la Asociacion M PS-Lisosomales se
unen paramegorar lavida de las personas afectadas

Dos de las entidades mas importantes en el movimiento Asociativo en Enfermedades
Metabdlicas se unen para dar fortaleza a sus objetivos. Si la Union hace la fuerza, este
es uno de los casos. Es necesario unirse para conseguir dar pasos y mas en los
tiempos que se viven

Con el objetivo comun de mejorar la vida de las personas con enfermedades metabdlicas hereditarias,
la Federacion Espafiola de Enfermedades Metabolicas Hereditarias (FEEMH) y la Asociacion MPS-
Lisosomales han firmado un convenio de colaboracion que formaliza la cooperaciéon de las dos
entidades.

La Federacion Espafiola de Enfermedades Metabolicas Hereditarias (FEEMH), pretende mejorar la
calidad de vida de los afectados por enfermedades metabdlicas hereditarias, y asesorar y asistir a
éstos y a sus familias en el cuidado médico, psicoldgico y asistencial, asi como mejorar la calidad de
vida, teniendo en cuenta sus circunstancias especiales.

MPS Lisosomales es una entidad que trabaja para dar apoyo a las personas afectadas por
enfermedades lisosomales y a sus familias, mejorar su calidad de vida y favorecer su integracion
social.

Ambas entidades han acordado la cooperacion para un mejor aprovechamiento de los recursos
propios, destinados a la ejecucion de programas de interés mutuo, y asi promover una relacion
estrecha entre las dos asociaciones.

Cooperacion en beneficio de las personas afectadas

Dicen que la union hace la fuerza, y en este caso, MPS Lisosomales y la Federacion Espafiola de
Enfermedades Metabdlicas Hereditarias se han unido en un acuerdo para alcanzar importantes hitos
conjuntamente.

Los principales objetivos de las acciones conjuntas que quieren llevar a cabo son: Entre los principales
trabajar conjuntamente para conseguir el establecimiento del Cribado Neonatal en Espafia ademas de
realizar estudios, publicaciones y difusiones de temas de interés comudn; cooperar a nivel nacional e
internacional para favorecer los proyectos en beneficio a las dos instituciones; y asesorarse
reciprocamente e intercambiar informacion de mutuo interés.

La FEEMH lleva trabajando desde hace 25 en la mejora de la calidad de vida de los afectados las
metabolopatias y aminoacidopatias. Las actividades principales que realiza son el apoyo para la
realizacion de talleres psicoldgicos y nutricionales, subvencién de compra de comida baja en proteinas,
concienciacion, colaboracion a la investigacion, ampliacion y homogenizacion de los cribados
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neonatales a nivel autonémico, entre otras.

La Asociacion MPS Espafia es una entidad sin animo de lucro que trabaja dia a dia para dar a conocer
las enfermedades Lisosomales como las Mucopolisacaridosis (MPS) y Sindromes relacionados (SR) y
Enfermedad de Fabry entre otras.
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