ASOCIACION MADRILENA
PARA EL SINDROME DE
PRADER-WILLT

Madrid, 17 de junio de 2006
Estimados padres y madres:

El sabado 1 de julio de 2006 la Asociacién Madrilefia para el Sindrome de Prader-
Willi (www.amspw.org), va a orgahizar una segunda jornada de investigacion en la que el
equipo de la Dra. Miriam Guitart (genetistas del Hospital Parc Tauli de Sabadell) y el equipo
del Dr. Joan Blanco (Unidad de Biologia Celular de la Universidad Auténoma de Barcelona)
expondran las conclusiones a las que han llegado a raiz de analizar las muestras, de sangre y
semen, respectivamente, que recogieron en Madrid (11 de diciembre de 2004) y en Sabadell
a raiz del Congreso de Barcelona.

Dados los indicios que han encontrado ambos equipos en las muestras analizadas, y
para poder confirmar sus conclusiones, solicitan, por un lado, la participacion de nuevas
familias (sangre del padre, la madre y el hijo/a con SPW y semen del padre), y por otro, la
aportacién de una nueva muestra de semen de los padres que ya la aportaron en la ocasion
anterior.

Adjuntos os remitimos el programa cientifico y familiar de la jornada, en la que
esperamos contar con vuestra presencia, asi como las instrucciones para la entrega y
recogida de muestras.

% A las familias de Madrid: Dada la importancia del evento para el fomento de la
investigacion sobre Prader-Willi, se ha hecho llegar esta convocatoria a familias de todo el
pais. Es por ello que queremos pediros, a quienes tengan disponibilidad para ello, que nos
informéis si podéis acoger en vuestros hogares a alguna familia Prader-Willi de fuera de
Madrid que desee asistir a la Jornada.

# A las familias de fuera de Madrid: Dada la importancia del evento para el
fomento de la investigacion sobre Prader-Willi, queremos ofreceros las mayores facilidades
para que podadis asistir a dicha jornada, por lo que estamos buscando familias de Madrid que
os puedan acoger en sus hogares. En caso de que optéis por un hotel, por cercania a
Camarma de Esteruelas (lugar de la jornada) y por economia, os recomendamos buscar
alojamiento en Alcald de Henares (a 7 Km. de Camarma), bella ciudad universitaria
patrimonio de la humanidad.

No dudéis en contactar con nosotros (91 435 22 50, podéis dejar mensaje en el
contestador, si no hay nadie, o amspw@amspw.org) en caso necesario.

Esperamos vuestra participacion, por el bien de las familias Prader-Willi de hoy y de
mafiana,

Recibid un cordial saludo,

Reyes Nadal
Tesorera y Coordiandora AMSPW
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