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ENCUENTRO SlNDROME E r

ESTATAL DE N OON AN
ENCUENTRO

ESTATAL

Los proximos dias 14 al-16-de OCTUBRE de 2016-celebra-
remos-¢el Il ENCUENTRO DE FAMILIAS AFECTADAS
POR £t SINDROME DE NOONAN en BURGOS. El acto se

flevard a cabo-én las instalaciones del Centro C.R.E.E.R.,

Centro-de Referencia Estatal de Atencion a Personas con———-~ FAM“_IAS

Enfermedades Raras y sus Familias,~en }ornadas de,_‘ ~

manana y de tarde. AFECTADAS

Elacontecimiento estaORIENTADOaPERSONASAFEC '8

TADAS por el Sindrorie -de—Noonan; “FAMILIARES; = POR EL

CUIDADORES/AS; y PROFESIONALES, e [ — ,

: 4
EN CUANTO A LOS ALOJAMIENTOS-Y-COMIDAS 56 I N D R M E
realizaran-en-el-Centro-C:REER:-Gobisine de-Espana.

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Iqualdad,

Secretaria-de-Estado-de-Servicios-Sociales e-lgualdad ==
IMSERSO-hasta ageaagplazas /2
- - e e

ORGANIZA 14 AL 16
ASOCIACION SINDROME OCTUBRE 2016
' r
- ¥ .a,‘ ";.wﬁ" ' BURGOS
COLABORAN
Fundacion Em ety '.m.mm S
PVorith
COCEMFE
CANTABRIA
COMPLEJO HOSPITALARIO WWW.NOONANCANTABRIA.ES
TR li ﬂ Siguenos!

Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion




1800 ELEGADAYACOMODACION ENECCENTRO
CREER.

20:30-21:30 -CENA, (CAFETERiA CENTRO C.R.EER)
Presentacion de las Familias.
Salida a Casco Historico Burgos

)CTUBRE DE 2016

MANANA

8:30-9:30 -DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO C.REE.R)
LLEGADA Y ACOMODACION DEL RESTO DEL
GRUPO DE FAMILIAS EN ELCENTROC.RE.ER.

10:00-10:20 - ENTREGA CREDENCIALES Y CARPETAS.
10:30-11:00 BIENVENIDA Y PRESENTACION It ENCUENTRO

ESTATAL FAMILIAS AFECTADAS POR
EL SINDROME DE NOONAN, SALON DE ACTOS.

DIA15 DE OCT

~ TARDE

15:15-16:45

17:05-19:00

19:05-19:45

20:30-21:30

UBRE DE 2016

TALLER COMUNICACION DIAGNOSTICO A
NUESTR@S HIJ@S, ARRONTAMIENTO DE LA
ENFERMEDAD:

VICTORIA SANCHEZ MUVICA,
Psicoterapeuta; responsable Proyecto Acompasados

HORMONA DEL CRECIMIENTO Y SINDROME DE
NOONAN.

DR. ATILANO CARCAVILLA URQUI,
Endocrino-Pediatra Complejo Hospitalario de Toledo.

EXPERIENCIA FAMILIA AFECTADA SINDROME DE
NOONAN,

RAMON LEON RIUTORT Y MARIA RIUTORT RIBOT
ENTREGA DIPLOMAS

CENA, (CAFETERIA CENTRO C.R.EER)
Salida-a Casco Histdrico Burgos

DIA16 DE OCTUBRE DE 2016

MARANA

INMACULADA GONZALEZ GARCIA, S 8:30-9:30 SDESAYUNO, (CAFETERIACENTROCREER)
Presidenta de ASNC-Cantabria ""'“;%e,

(Asociacién-Sindrome de Noonan de Gantabra). . 9:30-11:30 -INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS ENLA
“OBJETIVOS". — -~»—-\_;§;§\. — : SSSBALASDELCENTROCREER.

FRANCISCO JAVIER LACALLE LACALLE,
Alcalde del Excme. Ayuntam:ento de-Burgods

AITOR APARICIO, —
Director-Gerente C.R.E.E.R. \\

(ENTREGAOBSEQUIO A LAS FAMILIAS Y
AUTORIDADES PARTICIPANTES)
(FOTO-DE FAMILIAS Y AUTORIDADES)

11:05-11:10 -REGISTRO-ENFERMEDADES RARAS:
PRE_SENTACION Y-SERVICIO TURORIZADO
REGISTRO PARA LAS FAMILIAS
INMACULADA GONZALEZ GARCIA,
Presidenta de ASNC-Cantabria
(Asociacién-Sindrome-de Noonan de Cantabria).

11:15-14:00 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS EN LA
SALA 3 DEL CENTROC.R.EER.

14:00-15:00 COMIDA, (CAFETERIA CENTRO C.REER)

\\.
NS 1400-15:00 ~COMIDA (CAFETERIACENTR/O}:IREER

——

TARDE

16:00

18:00-20:00

IS
//'/ IS

//

ASAMBLEA FEDERACION ESPANGLASIND 9@‘%
DE NOONAN Y OTRAS RASOPATIAS /

DESPEDIDA Y SALIDA Q/ELCENIBQ CREE. 57 7/

Paral@s: méspequén@s 6 ofertarh Un SEIC0 de
Cuidadora, y de Animacion de Ocia'y Tigmpo: Libre;
con profesionales en AtericiGn-y-Educacion Infantity

~—Monitores/as de-Ocio™y Tiempo Libre:

~Senicios gratuilos para-las familias parficipantes.



