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Entrega de documentacion.

Bienvenida y presentacion de la jornada.

Pablo Lapunzina, Director Cientifico CIBERER, Inmaculada
Gonzalez, Presidenta de la Federacion Espafiola Sindrome de
Noonan y otras Rasopatias, Verénica Ballesteros, Presidenta de la
Asociacion Nacional Creciendo con Noonan M2 Elena Escalante,
Delegada de FEDER

Moderadora: Begofia Ezquieta.
Una vision general.
Dr. Sixto Garcia-Mifiaur. Genetista y Pediatra. INGEMM.
Hospital U. La Paz.
Con el Cardit6logo:
Dr. Constancio Medrano. Servicio de Cardidlogia Pediéatrica.
H.G.U. Gregorio Marafién.
Con el Endocrinélogo Pediatra:
Dr. Atilano Carcavilla. Servicio de Pediatria.
Seccién Endocrinologia. H. Virgen de la Salud.

Moderador: Sixto Garcia-Mifiaur.
Con la Nutricionista:

Dra. Ana Moiras.

Servicio Endocrinologia y Nutricion. H.U. La Paz.
Con la Dermatologa:

Dra. Minia Campos.

Servicio de Dermatologia. H.G.U. Gregorio Marafion.
Con la Oncohematéloga:

Dra. Berta Glez. Martinez.

Servicio de Oncohematologia. H. U. La Paz.
Con el Neuropediatra:

Dr. Juan J. Garcia Pefias.

Servicio de Neuropediatria. H. U. Nifio Jesus.
Con la Otorrinolaringologa:

Dra. M. Jesus Dominguez Gonzélez.

Servicio de Otorrinolaringologia. H.U. Nifio Jesus.

Moderador: Atilano Carcavilla.
Registro de Pacientes Noonan en
SpainRDR. Dr. Manuel Posada. Director del Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras. ISCIII.
Diagnéstico y Asesoramiento Genético.
Dra. Begofia Ezquieta. Genética molecular. Servicio de
Bioquimica. H.G.U. Gregorio Marafién.

— Conferencia
Investigacion en Rasopatias. Avances mas recientes.
Dr. Alberto J. Schumacher. Investigador del CNIO

— Debate
Moderadores: Sixto Garcia-Mifiaur y Begofia Ezquieta
“Aproximaciones Terapéuticas Actuales y de Futuro”.
“Equidad en el acceso al Diagnéstico del Sindrome de
Noonan y otras Rasopatias en el entorno de la Sanidad
Pudblica”.

M?2 Elena Escalante, Delegada de FEDER

Comité Organizador:

Verdnica Ballesteros, Creciendo con Noonan
Marga Fernandez, Creciendo con Noonan
Ma Angeles Garcia, Creciendo con Noonan
Vanesa Huertas, Creciendo con Noonan
Maria Gonzalez, Creciendo con Noonan

Inmaculada Gonzalez, Federacion Espafiola S. Noonan y otras
Rasopatias

Comité Cientifico:

Begofia Ezquieta, Hospital G. U. Gregorio Marafion
Sixto Garcia-Mifiaur, Hospital U. La Paz

Pablo Lapunzina, Hospital U. La Paz

Constancio Medrano, Hospital G. U. Gregorio Marafion
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