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Los proximos dias 11 al 13 de DICIEMBRE de 2015
celebraremos el I ENCUENTRO DE FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN en BURGOS. El acto se
llevara a cabo en las instalaciones del Centro C.R.E.ER.,
Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Rarasy sus Familias, en jornadas de manana
y de tarde. El acontecimiento esta ORIENTADO a PERSONAS
AFECTADAS por el Sindrome de Noonan, FAMILIARES,
CUIDADORES/AS.

EN CUANTO A LOS ALOJAMIENTOS Y COMIDAS, se reali-
zaran en el Centro C.R.E.E.R., Gobierno de Espana. Ministe-
rio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Secretaria de
Estado de Servicios Sociales e lgualdad, IMSERSO.

INSCRIPCIONES

A.S.N.C. La Soloba, (Eulogio Merino), 43E .
39530 Puente San Miguel, (Reocin), CANTABRIA. ESPANA
T/F. 942 820 664 - M. 649 024 740 - asindromenoonancantabria@yahoo.es
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DIA 11 DE DICIEMBRE DE 2015

18:00 LLEGADA Y ACOMODACION EN EL CENTRO CREER.

20:302 21:30 CENA, (CAFETERI'A GCENTRO C.R.EE.R).
Presentacion de las Familias.

Salida a Gasco Historico Burgos

DIA 12 DE DICIEMBRE DE 2015

8:309:30 DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO CREER)
LLEGADA'Y ACOMODACION DEL RESTO DEL
GRUPO DE FAMILIAS EN EL CENTRO C.R.EER.

9:40210:00 ENTREGA CREDENCIALES Y CARPETAS.

10:002 10:30 BIENVENIDA'Y PRESENTACION Il ENCUENTRO

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

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

FRANCISCO JAVIER LACALLE LACALLE,
Alcalde del Excmo. Ayuntamiento de Burgos

AITOR APARICIO GARCiA,
Director-Gerente C.R.EER.

(ENTREGA OBSEQUIO A LAS FAMILIAS
Y AUTORIDADES PARTICIPANTES)
(FOTO DE FAMILIAS Y AUTORIDADES)

10:35211:45 PRESENTA,CION ASOCIACIONES* Y
FEDERACION ESTATAL SINDROME DE NOONAN

o Noonan Cataluna. (Noonan Espana)

* Noonan Madrid. (Creciendo con Noonan)
o Noonan Valencia.

o Federacion Estatal Sindrome de Noonan.

* Denominacion segtin Comunidad
Autonoma de referencia.

o Noonan Andalucia.

o Noonan Aragon.

¢ Noonan Asturias.

o Noonan Cantabria. (Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria)

o Noonan Castilla y Leon. (Noelandia)

11:50 2 12:20 PRESENTACION Y ENTREGA GUIAS:
- Guia Rasopatias: Guia de Orientacion para las Familias.
- Guia Nutricion y Alimentacion en el Sindrome de Noonan.

Ll - Guia Sindrome de Noonan: Guia Recursos-Ayudas
miﬁﬁ' 1 Sociales para las Familias.
o 1 - Guia Sindrome de Noonan: Guia de Orientacion
sl | A paralas Familias.
INMACULADA GONZALEZ GARCIA,
S Presidenta de ASNC-Cantabria (Asociacion

> cohind Sindrome de Noonan de Cantabria).

12:30 2 14:00 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS
EN LA SALA 3 DEL CENTRO C.R.EER

14:00215:00 COMIDA, (CAFETERIA CENTRO C.REER)

15:15a17:15 L[NEAS DE INVESTIGACION EN EL
SINDROME DE NOONAN.

Dr. ALBERTO JIMENEZ SCHUHMACHER,

Investigador del C.N.L.0.
(Centro Nacional de Investigaciones Oncologicas)

17:20219:20 ESTUDIO GENOTIPICO DE PACIENTES
NO CARACTERIZADOS.

Dra. BEGONA EZQUIETA ZUBICARAY,
Asesora Gengtica, Responsable de examen
diagnostico, Investigadora del Sindrome de Noonan.

Laboratorio de Diagnastico Molecular, Servicio de
Bioguimica, Hospital Materno Infantil
Hospital Universitario Gregorio Marafion.

19:25 a 20:25 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS
EN LA SALA 3 DEL CENTRO CREER.

20:30221:30 CENA, (CAFETERIA CENTRO CREER)

Salida a Casco Histdrico Burgos

. DIA 13 DE DICIEMBRE DE 2015

8:302 10:30 EXTRACCIONES BIOBANCO.
LUGAR SALA DE CURAS, PLANTA 1. APOYO Oae.

8:3029:30 DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO C.REER)

9:40211:30 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS
EN LA SALA 3 DEL CENTRO C.REER.

11:45213:30 SALIDA DE CULTURAY OCIO FAMILIAR AL
MONASTERIO DE LAS HUELGAS, PREVIA
INSCRIPCION DE LAS PERSONAS PARTICIPANTES.

14:00215:00 COMIDA, (CAFETERIA CENTRO CREER)
16:00 2 20:00 DESPEDIDA'Y SALIDA DEL CENTRO

Para I@s mas pequen@s, se ofertara un servicio de
Cuidadora, y de Animacion de Ocio y Tiempo Libre,
con profesionales en Atencion y Educacion Infantil
y Monitores/as de Ocio y Tiempo Libre.

Servicio de Merienda.

Servicios gratuitos para las familias participantes.



