10:00 h. - PRESENTACION
* INMA LE CIA, Presidenta de ASNC-Cantabria
(Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria).

‘OBJETIVOS".

AC \».M ‘Si

APERTURA

+ Excma. Sra. D? A JC D z
Consejera de Samdad y Servmos Somales y V|cepre3|denta del Gob|erno
de Cantabria

)EZ, Director de IFIMAV (Instituto de
Formacién e Invest|ga0|on Marques de Valdecnla)
+D. ILDE ON CIRIZA, Alcalde del Exemo. Ayuntamiento

de Torrelavega.

10:30 h.- 12 MESA REDONDA SANIDAD CLINICO |

MODERADOR: DR. DOMINGC

C7 1 AMIINIO | ECTINA
ERAUUR. UR NGO GONZ "@‘ EZ-LAMUNO LEGUINA,

Nefrolog|a y Metabolismo - Servicio de Pediatria Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

NGO GONZALEZ-LAMUNO LEGUINA, Nefrologia y
Metabolismo - Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.
“METABOLISMO".

MAITE VIADERO UBIERNA. Cardiologia - Servicio de Pediatria
Hospital Un|ver3|tar|o Marqués de Valdecilla.

“REPERCUSION CARDIOVASCULAR EN EL SINDROME DE NOONAN".
@ DRA.C OMAS. Endocrinologia — Servicio de
Pediatria Hospital Un|ver3|tar|o Marques de Valdecilla.
"ENDOCRINOLOGIA Y SINDROME DE NOONAN".

@ DR.ERNESTO | \ REDONDO. Oftalmologia. - Hospital

5» UF‘:

RISTINA

Sierrallana.
“TRASTORNOS OFTALMOLOGICOS EN EL SINDROME DE NOONAN".

Aprox.12:30 h. - PAUSA CHOCOLATE

13:00 h.- 22 MESA REDONDA SANIDAD CLINICO I
ADOI A, PIL )RTAZAR ARIAS. Neonatologia -
Hosp|tal Un|ver3|tar|o Marqués de Valdecilla.

ARIAS. Neonatologia — Hospital Universitario

7 DR A )
¥ URA. FILAR A

Marqués de Valdecilla.
“DIAGNOSTICO PRECOZ’.

\INZ. Psicéloga. Jefa de la Unidad de
Aten0|on Temprana del Servmo Cantabro de Salud.

“IMPORTANCIA DE LA ATENCION TEMPRANA EN EL SINDROME DE
NOONAN".

Aprox.14:30 h.- ALMUERZO “EL COSECHEROQO"
(SALA EXPOSICIONES MAURO MURIEDAS)

19:30 h.- 3a MESA REDONDA SANIDAD CLINICO Il

A: INN LAD EZ GARCIA, Presidenta de
ASNC- Cantabna (Aso<:|a0|on Sindrome de Noonan de Cantabria).

@ D. ISIDC

SAN JUSTO MOLLEDA. Fisioterapeuta y Ostedpata.
Gabinete de F|S|oterap|a y Osteopatia Isidoro San Justo Molleda.
“IMPORTANCIA DE LA FISIOTERAPIA Y OSTEOPATIA EN EL
SINDROME DE NOONAN"

@ D%.ES

TELA ZUBELDIA REY. Especialista en Nutricion, Dietética y
Fitoterapia en medicina fam|I|ar y comunitaria. Gabinete de Fisioterapia y
Osteopatia Isidoro San Justo Molleda.

"IMPORTANCIA DE LA NUTRICION EN EL SINDROME DE NOONAN".
@ D ALEJA \ MONICA RIVAS, Terapeuta Ocupacional.Centro
Terap|a Ocupamonal Ped|atr|ca de Astunas

“NUESTRA INFANCIA CON SINDROME DE NOONAN".
INTERVENCION DESDE LA TERAPIA OCUPACIONAL BASADA EN EL
ENFOQUE DE LA INTERVENCION SENSORIAL-J.AYRES.

17:00 h.- 42 MESA REDONDA EDUCATIVA-CULTURAL
-LEGISLATIVA

MODERADOR: D. EMILIO RA ALEZ, Asesor de la Unidad

Técnica de Orientacién y Atencion a la Diversidad de la Consejeria de
Educacién, Cultura y Deporte del Gobierno de Cantabria.

ZALEZ, Asesor de la Unidad Técnica de
Or|enta<:|on yAtenC|on a Ia D|ver3|dad de la Consejeria de Educacion,

Cultura y Deporte del Gobierno de Cantabria.

“UNIDAD TECNICA DE ORIENTACION Y ATENCION A LA DIVERSIDAD”.

@ D. EMILIO SARO COBO, Orientador del |.E.S. Zapatén de
Torrelavega, al que acude una nifia con Sindrome de Noonan.

"EL SINDROME DE NOONAN COMO ALUMN@".

@ D* LAURA CELIS GOMEZ, Diplomada en Magisterio de Educacién
Fisica, Graduada en Magisterio de Educacion Primaria, Master-en
Investigacién e Innovacién en Contextos Educativos.

“ESTUDIO EDUCATIVO NIN@S CON SINDROME DE NOONAN".
@ D GEMA GUTIERREZ: Abogada.

“PAUTAS LEGISLATIVAS PARA QUE NUESTR@S HIJ@S ESTEN
BIEN SITUADOS CON RESPECTO A SU VIDA AUTONOMA.
TUTOR/A Y APODERADO/A. DERECHOS LEGALES”.

18 30 h. - APROX PONENCIA

RES ALVAR, \RCIA, Sistema de Informacién Sobre
Enfermedades Raras, D. G. de Ordenacién y Atencién Sanitaria,
Consejeria de Sanidad y Servicios Sociales, Gobierno de Cantabria.
“ACTUACIONES DE LA CONSEJERIA DE SANIDAD Y SERVICIOS
SOCIALES FRENTE A LAS ENFERMEDADES RARAS".

19:00 HORAS APROX PONENCIA

Rl / ARTINEZ, Estudiante
Un|ver3|tar|a Facultad Derecho y Econdmicas, Afectada de Sindrome
Noonan.

@ D MURIEL M/
)2, MURIEL MA

-IGUEIREDO, Psicdloga,
Onentadora e Insertora Laboral Madre de afectada de Sindrome de

Noonan.
@ D°. DANIELA

\RIA Z MA /. Residente de 2° afio en
MFy C (Hospital Comarcal de la Axarqma) Hermana de afectada de
Sindrome Noonan.

“UNA HISTORIA DE SUPERACION”

19:30 HORAS APROX PONENCIA
@ D°. BEGON, A ZUBICARAY, Asesora Genética,
Responsable de examen d|agnost|co Investigadora del Sindrome de
Noonan. Laboratorio de Diagnéstico Molecular, Servicio de Bioquimica,
Hospital Materno Infantil, Hospital Universitario Gregorio Marafién.
“SINDROME DE NOONAN, DIAGNOSTICO, INVESTIGACION,.."




