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El dia 9 de noviembre de 2020, Feder, publica en facebook, las fechas
de los Nuevos Talleres del Programa “Conviviendo con el Sindrome de
NOONAN, autonomia y autocuidados”, con el apoyo de la Fundacion
CaixaBank.

Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras

Ayer alas 5:29: G
#MovimientoAsociativo jConoce los talleres que
realiza la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria!
oA través de estas actividades se conseguird
capacitar a pacientes, familiares y cuidadores para
aumentar el autocuidado y |la autonomia del paciente,
frente a las necesidades de la enfermedad poco
frecuente como es el Sindrome de Noonan y asi,
potenciar la figura del paciente como agente activo
de su propia salud.

& https://bit.ly/354)5tz

Ky

Para personas afectadas :

sus familias y cuidadores/as.

019 4 veces compartida



El dia 9 de noviembre de 2020, Feder, publica en twitter, las fechas de
los Nuevos Talleres del Programa “Conviviendo con el Sindrome de
NOONAN, autonomia y autocuidados”, con el apoyo de la Fundacion
CaixaBank.

FEDER @FEDER_ONG - 9 nov -
#MavimeentoAsociative iConoce los talleres que realiza la Asociackin
Sindrome de Noonan Cantabria!

fedor

+ Conoce mas: bit ly/354 512
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Para personas afectadas ’

sus familias y cuidadores/as.




El dia 30 de octubre de 2020, Feder, publica en facebook, las fechas de
los Nuevos Talleres del Programa “Conviviendo con el Sindrome de

NOONAN, autonomia y autocuidados”, con el apoyo de la Fundacion
CaixaBank.

Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras
30 de octubre a las 10:16 - ©

#MovimientoAsociativo jConoce los talleres que
realiza la Asociacién Sindrome de Noonan Cantabria!

A través de estas actividades se conseguird
capacitar a pacientes, familiares y cuidadores para
aumentar el autocuidado y la autonomia del paciente,
frente a las necesidades de la enfermedad poco
frecuente como es el Sindrome de Noonan y asi,
potenciar la figura del paciente como agente activo
de su propia salud.

Conoce mds: https://tinyurl.com/yyxqgytv
fiy

wus famibias y culdadoresias.
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El dia 30 de octubre de 2020, Feder, publica en twitter, las fechas de los
Nuevos Talleres del Programa “Conviviendo con el Sindrome de
NOONAN, autonomia y autocuidados”, con el apoyo de la Fundacion
CaixaBank.

. FEDER @FEDER_ONG - 30 oct. oee
feder #MovimientoAsociativo jConoce los talleres que realiza la Asociacion
Sindrome de Noonan Cantabria!

¢ Conoce mds: tinyurl.com/yyxqgytv
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El dia 28 de octubre de 2020, Feder, publica en su web, las fechas de los
Nuevos Talleres del Programa “Conviviendo con el Sindrome de

NOONAN, autonomia y autocuidados”, con el apoyo de la Fundacion
CaixaBank.

iConcce los talleres que realiza a Asocacdn Sindrome de Noonan

Cantabria!
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El dia 31 de enero de 2020, FEDER, publica en Facebook las fechas de
los Talleres del Programa ‘‘Pilates y Yoga para personas afectadas por
el Sindrome de Noonan, sus familias y cuidadores/as” .

o Federacién Espafola de Enfermedades Raras

Ndeowre G

¥MovimientoAsociativo La Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria(ASNC), desarrolla por quinto afio consecutivo un
programa de talleres gue fomentan la autonomia a través del
Pilates y el Yoga. La iniciativa espera contar con el apoyo de la
Consejerfa de Sanidad y del ICASS.

Los talleres se desacrollardn a lo largo de todo el 2020 y tendrén
una duracién total de 120 horas. Estas actividades tendrdn lugar en
ol Puente San Miguel, Reocin (Cantabria) aunque adn no hay
fechas ni hora previstas, ya que se realizarén dependiendo de la
disponibilidad de los asistentes.

Estos talleres estén dirigidos a personas afectadas por el Sindrome
de Noonan, sus familias y cuidadores, y tienen el objetivo de
dotarles de autonomia a través del Pllates y el Yoga. Se pretenden
utilizar estos ejercicios fisicos y mentales como un instrumento
beneficioso para el desarrollo personal y social,

https:/Mtinyurl.com/ujchdhb
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El dia 17 de enero de 2020, FEDER, publica en twitter, las fechas de los
Talleres del Programa “Pilates y Yoga para personas afectadas por el
Sindrome de Noonan, sus familias y cuidadores/as” .

FEDER @FEDER_ONG - 17 ene, ves
feder #MovimientoAsociativo Asiste a los talleres de pilates y yoga que organiza
la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

wtilizande of adercicio Naikce y mantal co

mo  un instrumento beneflicioso

Sindrome de NOONAN
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El dia 31 de enero de 2020, FEDER, publica en Facebook las fechas de
los Talleres del Programa ‘‘Pilates y Yoga para personas afectadas por
el Sindrome de Noonan, sus familias y cuidadores/as” .

O Federacion Espafola de Enfermedades Raras

Ndeowre G

¥MovimientoAsociativo La Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria(ASNC), desarrolla por quinto afio consecutivo un
programa de talleres gue fomentan la autonomia a través del
Pilates y el Yoga. La iniciativa espera contar con el apoyo de la
Consejeria de Sanidad y del ICASS.

Los talleres se desarrollardn a lo largo de todo el 2020 y tendrén
una duracién total de 120 horas. Estas actividades tendrdn lugar en
ol Puente San Miguel, Reocin (Cantabria) aunque adn no hay
fechas ni hora previstas, ya que se realizarén dependiendo de la
disponibilidad de los asistentes.

Estos talleres estén dirigidos a personas afectadas por el Sindrome
de Noonan, sus familias y cuidadores, y tienen el objetivo de
dotaries de autonomia a través del Pllates y el Yoga. Se pretenden
utilizar estos ejercicios fisicos y mentales como un instrumento
beneficioso para el desarrollo personal y social,

https:/ftinyurl.comjujchahb
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El dia 16 de Enero de 2020, Feder, publica en facebook, el programa de
los nuevos Talleres “Conviviendo con el Sindrome de Noonan” que se
celebraran durante este afio.

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
16 do enero ' O

La Sindrome de Nooman Cantabria Asocacion (ASNC), ha publicado el programa de los
préximos talleres “Corwiviendo con el Sindrome de Noonan™. Se irdn realizando a lo largo de
tedo el 2020 y tendrin lugar en Puante de San Miguel-Reocin (Cantabria), Calle Eulogio
Merino, 43 E.

Es108 tallores ostén enfocados a capacitar & pacentes, famikares y cuidadoros/as para
aumentar ol aaocuidado y la autonomia del paci , frente a las necesidades de osta
enfermedad rara y crénica, y a potenciar la figura del paciente experto o experta como
agente activo de su propla salud.

Los talleres tendrdn una duracide 106l de unas 100 horas estimadas y se articularsn on
CuMro bloques temiticos: Alimentacion y diotética, Cuidados y autosuidados de la vista,
0ido, nariz y boca, Cuidados y autocuidados de la piel y por ditimo Cuidados y autocuidados
de las articulaciones.

https: Ninyurl comytdypysm
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El dia 16 de Enero de 2020, se publican los Talleres de Yoga y Pilates
beneficiosos para los afectados por el Sindrome de Noonan de
Cantabria.
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El dia 15 de Enero de 2020, se publica el programa de los proximos
Talleres organizados por la ASNC. “Conviviendo con el Sindrome de
Noonan. Autonomia y Autocuidados”.
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El dia 27 de Noviembre de 2019, se publica la celebracion de la IV
Gala Solidaria a favor del Sindrome de Noonan de Cantabria.
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El dia 11 de Septiembre de 2019, se publica que la Sanidad Cantabra
potenciara un sistema de registro e informacion de Enfermedades
Raras.
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La Sanidad cantabra potenciara un sistema de registro e informacion

de enfermedades raras

Foerte Cotwrrg e Coaristen | Le Compepera de Sarvdnd pofenciers un
wtema de sgrt & Mormacon mponel S arfermadader tean e
PATIN 08 IOOONDONN WS CuRicacon e @8 camon gromueva o
TONOCIIArt) Tt ACs e arderTaciies

Al N BVINIHN0 ¢ LONArs Gul ed Qe ROSIQUS N 8 TROI0
G0 G PITEIE 1NN PCRBLCONG CON O COrSNaacs en Cantatrs & B
Foduacde Fipdloo % Frlermecade Rusw FRIER. WMu s trnwra
5 R NS MOS0 B0 13 SN0NTG WBRAE G0 ISPRY0 R DupOnaYd W
M0 OLEVD 7 OWNIVO.  CNNDVAND 3 MY @ Jeonise
VEIETE @ NI G 0] 08 r0e 0% W Se RN CON 0RO
‘e

Durarie 19 roursin. o 19 Que Btion Pa poricpadn & deachr pevers de
Tarcfomecen Digls v Reacore: con o Uswaros. Sadiege Corca te
e pefindo e carachericme O repetre. Que edlard sberic pers
PIoTpCon 3 on gropoe pacerier ¥ 3 lon Soutdvor meepes con o
COPPACRITINCED SxDees O IOf DACECTeY

St O Ld aiude o Wi d Sl & @ ONGNGa 0w W
D ssbere O regulo ¢ Momecdn eledh POsdo e 4 1ed apelou & Podiguas (Fota Mad Luco | Octsrmo o Cantitrw)
MOEDSE. ¢ POUNd 20080 NG pelSOUa 106 Stomua 00 Sugndaiios &
COMG IGE NGOG QU B PUEer ITEMITENtE & (A00s JeMeartel 18 G
00 G008 SArdN VIO & N e NICINS O ©f RHPATO 30 Patentes s Enfarmedades Raras oul naitlo e Sane Cance m (1t

Asemas FOOrQual B8 CRNOBED (0N STATACS o0 B MAOMUERT 08 VNS COONINATION TANEAS TUADIAMCONE VD QUe 3 MANuG0 10N [ANION.M Que
(rACHIAT a0 5y BOOFENS 08 LINOS SIDATIRTST ASMNST AN SONR A0 I8 IMOOINCS 08 [FOMOMEr PRCEIVE 08 SANEDETACON Qut CONLCAR N g 3
D 00SGM o0 (NS & INDACID 08 AVMITAGENNS DOCS DAL COMO Mf SATOME: 0 AT NGNS ¥ 0SS DAI0ENS:. WIRSNE SR § SV
Vv

B/ Comiottd 08 Sarmiod N MONY 300 by vOATE0 08 COMDOF SN o Nl avede DUSIONeG Qb DTN Vol @ SN0 | 0r Dk % ¥ 00 06
OGN ) NG AU 00 QR 3 P EEYONE ON PVIQRONN 1 Lantale 3 &8 a0wena D s FECER

P S0 Rodrgued Mo sruroodo Que uno 30 tun gropacios de lepeishss o poiancey B relacdn (0 B8e sosdecones de fackie: § eols revels B
ORacke Ge U COMDNN Soenr e pacertes

Utima acksaizacon: 11072019



El dia 12 de Agosto de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria estara presente en el Festival Intercultural
de las Naciones que se celebra en Santander.
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria, presente en el Festival

Intercultural de las Naciones
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El dia 14 de Agosto de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria cumple 8 afios.
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El dia 2 de Julio de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria celebra la III Gala Solidaria a favor de esta

patologia.
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FEDER y Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, juntos en su

Il Gala Solidaria
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El dia 24 de Mayo de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria celebra la III Gala Solidaria a favor de esta
patologia.
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El dia 1 de Marzo de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria esta presente con una mesa informativa y una
tienda solidaria, en el Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
celebrado en el Ayuntamiento de Reocin.
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El dia 20 de Febrero de 2019, se publica que los jovenes se
solidarizan con la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.
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El dia 15 de Febrero de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria celebra el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras con actividades informativas.
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El dia 31 de Enero de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome

de Noonan de Cantabria presenta su Memoria Fotografica del afo
2018.
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El dia 31 de Enero de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria estrena nueva tienda online solidaria.
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El dia 23 de Enero de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria empieza el afio con multitud de talleres
para fomentar el autocuidado y la autonomia.
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El dia 23 de Enero de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria organiza la 4* Edicion de Talleres de
Autonomia a través de Pilates y Yoga.
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El dia 7 de Diciembre de 2018, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria organiza la II Gala Benéfica a
favor de la enfermedad.
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El dia 2 de Noviembre de 2018, se publica que familias afectadas por
el Sindrome de Noonan se citan en Cantabria entres el 2 y el 4 de
Noviembre.
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El dia 29 de Octubre de 2018, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria organiza la II Marcha Solidaria a favor de
la enfermedad.
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El dia 31 de Agosto de 2018, se publica la presentacion del numero
de la Loteria de Navidad que desde la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria se pretende compartir con todos aquellos
interesados en adquirir el numero.
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iCompra ya tu participacion y colabora con la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria!
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El dia 31 de Agosto de 2018, se publica la presentacion del Programa
de Autonomia a través del Pilates / Yoga que se pone en marcha
desde la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.
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El dia 19 de Abril de 2018, se publica la presentacion de la I Gala
Solidaria a favor del Sindrome de Noonan de Cantabria.
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El dia 19 de Abril de 2018, se publica la Firma del Acuerdo de
Colaboracion con la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.
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El dia 19 de Febrero de 2018, se publican las actividades de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria para celebrar el Dia
de las Enfermedades Raras.
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El dia 1 de Febrero de 2018, se publica que FEDER se une al mes de
sensibilizacion sobre el Sindrome de Noonan.
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El dia 11 de Diciembre de 2017, se publica la celebracion de la 1
Marcha a favor del Sindrome de Noonan con el fin de sensibilizar y
visibilizar esta enfermedad poco frecuente.
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El dia 4 de Diciembre de 2017, se publica la celebracion del IV
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan
en el Centro CREER en Burgos.
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El dia 2 de Diciembre de 2017, se publica la presentacion de la
pulsera solidaria con el Sindrome de Noonan.
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El dia 31 de Octubre de 2017, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan celebrara su IV Encuentro de Familias en el Centro
CREER (Brugos).
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El dia 18 de Octubre de 2017, se publica que la Sanidad Cantabra
trabaja con entidades de Enfermedades Raras en EUROPLAN.
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La Sanidad cantabra trabaja con entidades de ER en EUROPLAN
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El dia 30 de Agosto de 2017, se publica que el Colegio Escolapios de
Santander se solidariza con las Enfermedades Raras.
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El dia 8 de Mayo de 2017, se publica que el Colegio Calasanz
Escolapios de Santander, celebra la Semana Solidaria, a la que
acuden Asociaciones de la Federacion Espafola de Enfermedades

Raras.
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El dia 3 de Mayo de 2017, se publica la presentacion del nuevo Taller
de Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el
Sindrome de Noonan, sus familias y cuidadores/as.
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El dia 10 de Abril de 2017, se publica la edicion del nuevo triptico
sobre el Sindrome de Noonan mediante un Convenio de
Colaboracion entre el Ayuntamiento de Reocin y la Asociacion
Sindrome de Noonan.
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El dia 2 de Noviembre de 2016, se publica la organizacion del Taller
de Autonomia a través del Pilates / Yoga para personas afectadas
por el Sindrome de Noonan y sus familias y cuidadores/as.
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El dia 27 de Octubre de 2016, se publica la celebracion del III
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan
que tuvo lugar en el Centro CREER en Burgos entre los dias 14y 16
de Octubre.
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El dia 25 de Agosto de 2016, se publica la préoxima celebracion del
IIT Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.
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El dia 1 de Agosto de 2016, se publica que la Asociacion Sindrome de
Noonan edita un nuevo triptico informativo actualizado a los nuevos
conocimientos sobre dicha patologia.
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El dia 3 de Julio de 2016, se publica la celebracion de la Il Gala de
Baile a favor de FEDER de la mano de BodyDance.
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El dia 17 de Junio de 2016, se publica que el Colegio Calasanz
Escolapios destina su solidaridad a las Enfermedades Raras.
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El dia 25 de Mayo de 2016, se publica que la Fundacion Solidaridad
Carrefour colabora con la Asociacion Sindrome de Noonan.
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El dia 9 de Mayo de 2016, se publica que FEDER toma parte en el

proyecto “A tu Vera en PrimaVera” para dar a conocer las
Enfermedades Raras.
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FEDER toma parte en el proyecto 'A tu Vera en PrimaVera'
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El dia 25 de Abril de 2016, se publica que el Colegio Calasanz

Escolapios celebra su Semana Cultural dedicadas a las
Enfermedades Raras.
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El dia 17 de Febrero de 2016, se publica que FEDER y la Asociacion
Sindrome de Noonan dan a conocer las Enfermedades Raras a
través de su memoria.
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El dia 9 de Febrero de 2016, se publica que la Consejera de Sanidad
de Cantabria se acerca a las Enfermedades Raras.
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El dia 9 de Febrero de 2016, se publica que las Asociacion de
Enfermedades Raras de Cantabria, preparan diferentes actividades
para celebrar el Dia Mundial de estas patologias.
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El dia 19 de Enero de 2016, se publica la celebracion de los II

Talleres de Autonomia y Autocuidades para personas afectadas por
el Sindrome de Noonan y sus familias.
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El dia 30 de Diciembre de 2015, se publica edicion de dos nuevas
guias relacionadas con el Sindrome de Noonan.
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El dia 18 de Diciembre de 2015, se publica la celebracion del 11
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan, que tuvo lugar en el Centro CREER de Burgos.
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El dia 10 de Diciembre de 2015, se publica la celebracion del II
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.
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