COMITE DE HONOR:

S.AR. LETIZIA ORTIZ ROCASOLANO, Princesa de Asturias.

Embajadora de las Enfermedades Raras. (P)

Excma. Sra. D* ANA MATO ADROVER, Ministra de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.

Excmo. Sr. D. JUAN IGNACIO DIEGO PALACIOS, Presidente del
Gobierno de Cantabria.

Excma. Sra. D* MARIA JOSE SAENZ DE BURUAGA GOMEZ,
Consejera de Sanidad y Servicios Sociales y Vicepresidenta del

Gobierno de Cantabria.

Excma. Sr. D. MIGUEL ANGEL SERNA OLIVEIRA, Consejero de
Educacion, Cultura y Deportes del Gobierno de Cantabria.

Excmo. Sr. D. CARLOS LEON RODRIGUEZ, Director General de
Ordenacién y Atencion Sanitaria del Gobierno de Cantabria.

Excmo. Sr. D. ENRIQUE MANUEL HAYA PORRERO, Director
General de Formacion Profesional y Educacién Permanente del

Gobierno de Cantabria.

Excmo. Sr. D. JOSE LUIS BLANCO LOPEZ, Director General de
Ordenacién e Innovacion Educativa del Gobierno de Cantabria.

limo. Sr. D. ILDEFONSOQ CALDERON CIRIZA, Alcalde del
Ayuntamiento de Torrelavega.

D. HIGINIO PRIEDE, Concejal de Sanidad y Servicios Sociales del
Ayuntamiento de Torrelavega.

Dr. CESAR PASCUAL FERNANDEZ, Director Gerente del Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla.

Dr. GALO PERALTA FERNANDEZ, Director de IFIMAV (Instituto de
Formacidn e Investigacion Marqués de Valdecilla).

Dr. JESUS LINO ALVAREZ GRANDA, Jefe de Servicio de Pediatria
del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

D. MIGUEL CARBALLEDA PINEIRO, Director Fundacion ONCE.

D. JUAN CARRION TUDELA, Presidente FEDER, (Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras).

D. ROBERTO ALVAREZ SANCHEZ, Presidente CERMI-Cantabria.
Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad.

D* MAR ARRUTI BUSTILLO, Presidenta COCEMFE-Cantabria.

COMITE CIENTIFICO:

Dr. DOMINGO GONZALEZ-LAMUNO LEGUINA, Nefrologia y
Metabolismo - Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.
Profesor Titular-Médico Adjunto de Pediatria, Universidad de Cantabria-
Hospital Marqués de Valdecilla. Santander.
Sociedad Espariola de Errores Innatos del Metabolismo.

Dra. MAITE VIADERO UBIERNA, Cardiologia - Servicio de Pediatria

del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

Dra. PILAR GORTAZAR ARIAS, Neonatologia — Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

Dra. CRISTINA LUZURIAGA TOMAS, Endocrinologia — Servicio de
Pediatria del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

Dr. ERNESTO ROMERA REDONDO, Oftalmologia. - Hospital
Sierrallana.

Dra. BEGONA EZQUIETA ZUBICARAY, Asesora Genética,
Responsable de Examen Diagnéstico, Investigadora del Sindrome de
Noonan. Laboratorio de Diagnéstico Molecular, Servicio de Bioguimica,
Hospital Materno Infantil, Hospital Universitario Gregorio Marafidn.

INSCRIPCION: Fecha limite 31 Octubre de 2013

CUOTA INSCRIPCION. (Incluido material congreso, pausa-chocolate,
comida, diploma acreditativo, botellin agua...)

ANTES DEL 25 OCTUBRE DESPUES 25 OCTUBRE
ADULT@S 40,00€ ADULT@S 45,00€
NIN@S 20,00€ NIN@S 25,00€

Ingreso cuota en La Caixa cc 2100 3631 14 2200039716, indicando vuestro
nombre y apellidos, a favor de Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria,
(A.S.N.C.), C.I.F. G39754288.

Podéis enviar el resguardo al e-mail: asindromenoonancantabria@yahoo.es,
0 a La Soloba, 43E, Puente San Miguel, C.P. 39530,(Reocin), CANTABRIA

Asi mismo podgis comunicarnos si tenéis alguna intolerancia alimentaria, y/o
necesitais servicio de Guarderia-ludoteca

EN CUANTO A LOS ALOJAMIENTOS, por si fuera de vuestro interés,
hemos reservado habitaciones en el Hotel Torrelavega (Paseo Julio Hauzeur,
Centro Comercial Altamira - 39300 - Torrelavega). TELEFONO:
942.803.120. Debéis poneros en contacto directamente con ell@s y decir
que asistiréis al Congreso Sindrome de Noonan de Cantabria. El importe del
alojamiento debéis abonarlo directamente al Hotel (55,00€ habitacion doble,
45,00€ habitacion individual, desayuno incluido).

I CONGRESO ESTATAL
SINDROME DE NOONAN EN
CANTABRIA
02/11/2013

SALA DE EXPOSICIONES MAURO MURIEDAS
TORRELAVEGA, CANTABRIA

En 1963 Jaqueline Noonan estudio el Sindrome de Noonan.
DE ESTO HACE YA 50 ANOS...

50 ANOS-DEL SINDROME DE NOONAN -
AVANCES SANITARIOS, EDUCATIVOS,
SOCIALES...

ORIENTADO A PROFESIONALES SANITARIOS, DE LA
EDUCACION, DE SERVICIOS SOCIALES, PERSONAS

AFECTADAS, FAMILIARES, CUIDADORES/AS Y
CUALQUIER PERSONA INTERESADA.
Organiza: ﬁ

Asociacién Sindrome
Noonan de Cantabria
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* INMACULADA GONZALEZ GARCIA, Presidenta de ASNC-Cantabria
(Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria).
“OBJETIVOS".

» Excma. Sra. D* MARIA JOSE SAENZ DE BURUAGA GOMEZ,
Consejera de Sanidad y Servicios Sociales y Vicepresidenta del Gobierno
de Cantabria.

» Dr. GALO PERALTA FERNANDEZ, Director de IFIMAV (Instituto de
Formacion e Investigacion Marqués de Valdecilla).

+D. ILDEFONSO CALDERON CIRIZA, Alcalde del Excmo. Ayuntamiento
de Torrelavega.

MODERADOR: DR. DOMINGO GONZALEZ-LAMUNO LEGUINA,
Nefrologia y Metabolismo — Servicio de Pediatria Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

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

@ DRA. MAITE VIADERO UBIERNA. Cardiologia - Servicio de Pediatria
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

“REPERCUSION CARDIOVASCULAR EN EL SINDROME DE NOONAN'.
@ DRA. CRISTINA LUZURIAGA TOMAS. Endocrinologia - Sevicio de
Pediatria Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.
“ENDOCRINOLOGIA Y SINDROME DE NOONAN".

2 DR. ERNESTO ROMERA REDONDO. Oftalmologia. - Hospital
Sierrallana.

“TRASTORNOS OFTALMOLOGICOS EN EL SINDROME DE NOONAN".

MODERADORA: DRA. PILAR GORTAZAR ARIAS. Neonatologia -
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla.

@ DRA. PILAR GORTAZAR ARIAS. Neonatologia - Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

“DIAGNOSTICO PRECOZ".

@ D* ADELAIDA ECHEVARRIA SAINZ. Psicéloga. Jefa de la Unidad de

Atencién Temprana del Servicio Cantabro de Salud.

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

(SALA EXPOSICIONES MAURO MURIEDAS)

MODERADORA: INMACULADA GONZALEZ GARCIA, Presidenta de
ASNC-Cantabria (Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria).

@ D. ISIDORO SAN JUSTO MOLLEDA. Fisioterapeuta y Ostedpata.
Gabinete de Fisioterapia y Osteopatia Isidoro San Justo Molleda.
“IMPORTANCIA DE LA FISIOTERAPIA Y OSTEOPATIA EN EL
SINDROME DE NOONAN".

@ D* ESTELA ZUBELDIA REY. Especialista en Nutricion, Dietética y
Fitoterapia en medicina familiar y comunitaria. Gabinete de Fisioterapia y
Osteopatia Isidoro San Justo Molleda.

“IMPORTANCIA DE LA NUTRICION EN EL SINDROME DE NOONAN".
@ D*. ALEJANDRA MONICA RIVAS, Terapeuta Ocupacional.Centro
Terapia Ocupacional Pediatrica de Asturias.

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

MODERADOR: D. EMILIO RAMIREZ GONZALEZ, Asesor de la Unidad
Técnica de Orientacion y Atencion a la Diversidad de la Consejeria de
Educacidn, Cultura y Deporte del Gobierno de Cantabria.

2 D EMILIO RAMIREZ GONZALEZ, Asesor de la Unidad Técnica de
Orientacién y Atencion a la Diversidad de la Consejeria de Educacion,
Cultura y Deporte del Gobierno de Cantabria.

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

2 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 Educacion
Fisica, Graduada en Magisterio de Educacion Primaria, Méster en
Investigacion e Innovacion 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".

@ D. ANDRES ALVARADO GARCIA, 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".

@ D°. MARIA FERNANDA PEREZ MARTINEZ, Estudiante
Universitaria, Facultad Derecho y Econdmicas, Afectada de Sindrome
Noonan.

@ D*. MURIEL MARIA MARTINEZ FIGUEIREDO, Psicéloga,
Orientadora € Insertora Laboral, Madre de afectada de Sindrome de
Noonan.

@ D°. DANIELA MARIA PEREZ MARTINEZ, Residente de 2° afio en
MFy C (Hospital Comarcal de la Axarquia), Hermana de afectada de
Sindrome Noonan.

“UNA HISTORIA DE SUPERACION"

@ D°. BEGONA EZQUIETA ZUBICARAY, Asesora Genética,
Responsable de examen diagnéstico, Investigadora del Sindrome de
Noonan. Laboratorio de Diagnéstico Molecular, Servicio de Bioquimica,
Hospital Materno Infantil, Hospital Universitario Gregorio Mararién.
“SINDROME DE NOONAN, DIAGNOSTICO, INVESTIGACION,..”



