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El dia 29 de octubre de 2020, el Ayuntamiento de Reocin 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 “La Caixa”.

TALLERES OE LA ASOCIACION SINOROME
NOONAN PARA AFECTADOS, FAMILIARES
¥ CUIDADORES

3 29OCTUBRE, 2020 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN
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La Asociackén Sindrome de Noonan ha ornganizado una serie
de talleres dirigidos a afectados, familares y culdadores. £l
objetivo del programa ‘Conviviendo con of Sindrome de Noo-
nanc Autonomia y Autoculdados’ es mejorar |a capacitacion
para aumentar of autocuidads y I atonomia del paciente,
frente a las necesidades de L enfermedad rara y cronica que
e ¢l Sindrome de Noonan, asl como a potenclar b figura del
paciente experto como agente activo de su propla salud.

Los talleres, que cuentan con ef apoyo de b Fundacikdn Cala-
Bank, thenen una durackin de unas 100 horas y se articulan
o cuatro blogues temdticos: Alimentacion y dietétics Cul
dados y autecuidados de la vista, oido, nariz y boca; Cuids-
dos y autecuidados de b piel y Cuidados y autocuidados de
las articulaciones.

Todos elios se desarrollan on |2 sede de b Asoclaciin, en
Puente San Miguel, en sibados y domingos para faclitar la
astencla y con un formato mixto: presenciales en el caso de
unidiades famillares comvivientes y online en el resto de los

cason
™



El dia 30 de junio de 2020, el Ayuntamiento de Reocin publica en su
web, la renovacion del convenio de colaboracion con la Asociacion
Sindrome de Noonan Cantabria.

ACTUALIDAD

CONVENIO DE COLA30RACION CON LA
ASOCIACION SINDROME DE NOONAN
CANTA3RIA

5 30 JUNIO, 2020 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN

| Ayuntamiento de Reocin ha

renovado el convenio de colaboracién con la Asociacién Sin-
drome de Noonan Cantabria. La firma del convenio da conti-
nuidad a la colaboracién que durante los Gitimos cinco aflos
viene manteniendo el Consistorio con esta asociacién que
tiene su sede en Reocin.

El alcalde, Pablo Diestro, y el concejal de Servicios Sociales,
Antonio Pérez Ruiz, han expresado la intencion del Ayunta-
miento de seguir en el futuro apoyando la labor que desarro-
lla la entidad ayudando a quienes padecen el Sindrome de
Noonan, una de las denominadas enfermedades raras.

El acuerdo ha sido rubricado por el alcalde y por la presiden-
ta de |la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria, Inmacu-
lada Gonzélez.



El dia 4 de Febrero de 2020, el Ayuntamiento de Reocin, publica en su
web, el programa de los nuevos Talleres “Conviviendo con el Sindrome

de Noonan” que se celebraran durante este afio.

LA ASOCIACION SINOROME DOE NOONAN
AUTONOMIA Y CUIDADOS 3AJO LA
DENOMINACION “CONVIVIENODO CON EL
SINOROME OE NOONAN".

3 4FEBRERO, 2020 4 AYUNTAMIENTO DE REOCIN

Cormmviendo con o
Sinarome de NOONAN

La Asociacién Sindrome de Noonan Cantabria organiza a lo
largo del afo 2020 unos Talleres sobre Autonomia y Auto-
culdados bajo la denominacién: “Conviviendo con el Sindro-
me de Noonan®, que tienen como destinatari@s 3 personas
Mectadas, sus familias y cuidadores/as.

En los citados Talleres se promocionardn los conocimientos y
habilidades dirigidas & Capacitar a pacientes, famillares y
culdadores/as para aumentar of autocuidado vy la autonomia
de ella paciente, frente 3 las necesidades de la Enfermedad
Rara y crénica Sindrome de Noonan, asi como potenciar la
figura de eVla paciente experto/s como agente activo de su
Propd sakug.



El dia 29 de Noviembre de 2019, se publica la presentacion de la IV
Gala Solidaria a favor del Sindrome de Noonan de Cantabria.

ACTUALIDAD SENVROOS SOCIALES

IV> GALA SOLIDARIA SINDROME DE IV GALA SOLIDARIA

NOONAN, EN COLABORACION CON EL
ESTUDIO DE DANZA ELENA HERRERA DE / /
BOO DE PIELAGOS, EN EL TMCE, TEATRO LALNLILA

MUNICIPAL CONCHA ESPINA DE
TORRELAVEGA. SABADO 14 DICIEMBREA
LAS 18,30 HORAS.
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£l evento tendrd lugar el 38bado 14 de DICIEMBRE a las 1830
horas enel TMCK de Torrelavega

Las entradas tienen un precio desde de 5.00€ y podrin adquicieze a

través de I plataforma de GIGLONYy, ol dia del evento, o guedacar

estradas en a taguila del TMCE. Existe la posibilidad de colaberar

comprando i entrada Flla 0 para aquellas personas gue no puedan

audir pero quieren colaborar
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El dia 20 de Marzo de 2019, se publica la firma del Convenio de
Colaboracion entre la Asociacion Sindrome de Noonan y el
Ayuntamiento de Reocin.

ACTUALIDAD SERVIOIOS SOCIALES

FIRMA DEL CONVENIO DE COLABORACION
ENTRE LA ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN CANTABRIA Y ELAYUNTAMIENTO
DE REOCIN.

El pasado martes tuvo lugar la firma del Convenio de colaboracion
entre la Asociacion Sindrome de NOONAN Cantabria y el
Ayuntamiento de Reocin.

El mismo es fruto de la intensa colaboracion que ha tenido lugar
entre ambas Entidades a lo largo de los Gltimos cuatro anos,

Intervinieron por parte de la Asociacion Sindrome de Noonan, su
Presidenta Doda Inmaculada Gonzdilez y por parte del Ayuntamiento
el Alcalde Don Pablo Diestro.

Muchas gracias a ambos.



El dia 4 de Marzo de 2019, se publica la presentacion de los Talleres
“Conviviendo con el Sindrome de Noonan” que se celebraran
durante este ano.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

TALLERES ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN CANTABRIA 2019.

® sMARZD, 2019 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN
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Conviviendo con ef
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Talleres, Autonomia y
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EOLLETO CONVIVIENDO SINDROME DE NOONAN (3).(1)

avaallevaracaboalo
largo del afho 2019 el Proyecto: “Conviviendo con el Sindrome de
Noonan: Talleres, Autonomia y Autocuidados”, que va dirigido a
personas afectadas, sus familias y cuidadores/as,

El objetivo es la promocién de conocimientos y habilidades dirigidos
2. capacitar a pacientes, familiares y cuidodores/as para aumentar el
autoculdado y la autononia del/la paclente frente a las necesidades de la
Enfermedad Rara y Crénica Sindrome de Noonan y a potenciar la figura
del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud.

Se adjuntan los Talleres, fechas y contenidos que se llevaran acabo a
lo largo del afho.

Muchas gracias.



El dia 23 de Enero de 2019, se publica la presentacion de los Talleres
“Autonomia a través de Pilates / Yoga” para personas afectadas por
el Sindrome de Noonan, que se celebraran durante este afio.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

4o EDICIﬁN DE LOS TALLERES AUTONOMIA
ATRAVES DEPILATES Y ELYOGA, PARA
PERSONAS AFECTADAS POR EL SINDROME
DE NOONAN.

® 23ENERD. 2019 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN
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El obj y_Yoga es la de dotar a las
personas afectadas por el Sindrome de Noonan, sus familias y
cuidadores@s de autonomia, a través del Pilates y Yoga, utilizando el
ejercicio fisico y mental como un instrumento benefcioso para su
desarrollo personal y social.

Destinatarios del servicio: personas afectadas, sus familias y
cuidadores@s.

Ambito de actuacién: Toda la Comunidad Auténoma de Cantabria.
Dias y Horario de los talleres: A demanda de las personas afectadas,

sus familiares y cuidadores@s, segin disponibilidad, en los meses de
Enero a Diciembre de 2019. 100 horas. Talleres itinerantes.



El dia 3 de Diciembre de 2018, se publica la presentacion de la II
Gala Solidaria a favor del Sindrome de Noonan de Cantabria.

ACTUALIDAD

LA ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE
CANTABRIA (ASNC) ORGANIZA LA I1* GALA =~ 2 RTr
SOLIDARIA -SINDROME DE NOONAN-, EN I ) \ \ / \
COLABORACION CON EL ESTUDIO DE DANZA L 4 £
“ELENA HERRERA" DE BOO DE PIELAGOS, EL .
AYUNTAMIENTO DE TORRELAVEGA Y EL
TMCE.

La Gala tiene por objetivo dar visibilidad a la realidad de las méas de
300 personas, menores en su mayoria, que conviven con esta
patologla poco frecuente en Cantabrla, y obtener fondos para poder
seguir trabajando en la mejora de su calidad de vida y la de sus
familias,

El Sindrome de Noonan es un trastorno genético con una mutacién
en el cromosoma 12, caracterizado por talla baja, cardiopatia, rasgos
faciales tipicos y alteraciones esqueléticas.

El evento tendra lugar el sabado 15 de Diciembre a las 18:30 horas
en ¢l Teatro Municipal Concha Espina, (TMCE), de Torrelavega.

Las entradas tienen un precio de 5,00€ y podrdn adquirirse a través
de la plataforma de venta oficlal del TMCE. Existe la posibilidad de
colaborar comprando la entrada Fila O para aquellas personas que

no puedan acudir pero quieren colaborar,

El estudio de Danza Elena Herrera actGa de forma altruista vy la
recaudacion serd integra para la Asociacion Sindrome de Noonan.

LUGAR: Teatro Municipal Concha Espina de Torrelavega, TMCE.

DIA: Sébado, 15 de Diciembre de 2018,

HORA: 18:30 horas.

DURACION: Apraximadamente 2 horas.

PARTICIPANTES: cerca de 90 ballarinas y ballarines, desde 3 afos a

personas adultas, del Estudio de Danza Elena Herrera.



El dia 12 de Noviembre de 2018, se publica la celebracion de la II
Marcha a favor del Sindrome de Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALLS

SE CELEBRO CON SALIDA DESDE EL PARQUE
DE LANATURALEZA DE CABARCENO LA II®
MARCHA SINDROME DE NOONAN 2018.

El domingo 4 de Noviembre de 2018 a las 12 horas se celebré con
salida desde el Parque de la Naturaleza de Cabdrceno la II* Marcha
Sindrome de Noonan 2018, con un recorrido de 6 Km,, con el
proposito de sensibilizar y visibilizar esta enfermedad poco
frecuente a través de una jornada de deporte al aire libre.

La marcha conté con todos los servicios propios de una prueba de

estas caracteristicas y resultéd un excelente espacio de convivencia,



El dia 7 de Noviembre de 2018, se publica la celebracion del V
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

FINALIZO EL V° ENCUENTRO DE FAMILIAS
AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN
EN ELALBERGUE DE SOLORZANO.

7 NOVIEMBRE, 2018 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ha organizado el ¥
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan, El

encuentro ha tenido lugar del 2 al 4 de Noviembre en Sol6rzano, en
el Albergue Gerardo Diego.

Nos acompanaron la Consejera de Sanidad del Goblerno de
Cantabria, Maria Luisa Real, y el Presidente de la Federacion de
Municipios de Cantabria y Alcalde de Reocin, Pablo Diestro.

En el evento se han realizado un gran nimero

de actividades incluyendo intercambio de experiencias, ponencias
cientifcas, talleres y actividades de ocio para 1as personas mas
pequenas y jovenses,

Comunidades Auténomas y 12 provincias

De Castilia La Manchx: 1 familia {(Cuenca)
De Navaera:2 familias

De Madrict 1 familia
De Asturias: 2 familias

De Euskadi: 2 familias
De Comunidad Valenclana: 2 familias 1 Castelién y 1 Alicante

s De Catalusa: 1 familia
De Aragon: 2 familias . 1 de Huesca, 1 Zaragoza

De Cantabreia: 5 familias
De Castiliay Ledn ; 1 familia (Salamaaca) :



El dia 23 de Octubre de 2018, se publica la celebracion de la II
Marcha a favor del Sindrome de Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

11* MARCHA SINDROME DE NOONAN 2018. 4
DE NOVIEMBRE

O 230CTUBRE 2018 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria organiza, el
proximo 4 de noviembre de 2018, su Il Marcha Sindrome de
Noonan, con el propdsito de sensibilizar y visibilizar esta
enfermedad poco frecuente a través de una jornada de deporte al
aire libre,

Informacion de interés
PUNTO SALIDA Y LLEGADA:
PARQUE DE LA NATURALEZA DE CABARCENO

HORA DE SALIDA: 12:00h

DURACION: 1-2 horas

DISTANCIA: 6 km

DIFICULTAD: BAJA

DESNIVEL: 120m

CARACTERISTICAS: Circular

INSCRIPCION: GRATUITA

AVITUALLAMIENTO: Avituallamiento liquido y sélido durante la
ruta

SERVICIOS: Apoyo con vehiculo, botiquin,.

INCRIPCION E INFORMACION a través de la

Asoclacion: asindromenconancantabria@yahoo.es 0 649024740.

Domingo 4 de Noviembre 2018
12:00 horas con Salida desde
el Parque de |la Naturaleza de
Cabarceno

@ for Eﬂ" feder zs‘é‘mr



El dia 25 de Septiembre de 2018, se publica la celebracion del 5°
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

5° ENCUENTRO ESTATAL DE FAMILIAS
AFECTADAS POR ELSINDROME DE
NOONAN. 2 AL 4 DE NOVIEMBRE 2018.
CANTABRIA.

© 25SEPTIEMBRE. 2018 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN

La Azcciacién Sindrome de Noonan de Cantabria. organiza su 5¢
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan, en el
mes de Noviembre, del 02 al 04, en el Albergue “Gerardo Diego” de
Solorzano.

Ya se han inscrito un importante némero de familias, desde .
Diclembre de 2017, y . abora abrimos ua Gitimo plazo de inscripcon

hasta agotar plazas en el Albergue "Gerardo Diego’. o, en su defecto, 3

2de cctubre,

El edificio con excelentes instalaciones, accesible, redne las
condiciones que necesitamos, alojamiento, manutencion, salas
adecuxdas para s actividades, tanto para intercambio de
experiencias, ponencias clentincas, talieres y oClo para nuestro/as
nifos/as y jovenes, también cuenta con una maraviliosa y extensa
rona al aire libre, carrada, donde loslas ninos/as disfrutaran de
los juegos.

WWWNOONANCANTABRIAES

@

£l COMINGo COMO en otras ocasiones organizamos una salda oclo-

cultural, en esta ocasion el Parque de Ia Naturaleza de Cabdrceno, v,
como novedad habed una Marcha Sindrome de Noonan con 10
categorias de premios consistentes en trofecs y medallas para
TOD@S 1gs participantes.

PROGREAMAFAMILAS COMPLETO S ENCUENTRO



El dia 23 de Agosto de 2018, se publica la presentacion de los
Talleres de Autonomia a tras de Pilates / Yoga para personas
afectadas por el Sindrome de Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

TALLERES DE AUTONOMIA A TRAVES DE
PILATES Y EL YOGA PARA PERSONAS
AFECTADAS POR EL SINDROME DE
NOONAN.

© 23AGOSTO, 2018 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN

La Asociacién Sindrome de Noonan Cantabria organizan realiza una
serie de talleres del maximo interés dirigidos a personas afectadas
por el citado Sindrome. Seran itinerantes por toda la comunidad y se
haran a demanda de las personas afectadas.
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El dia 19 de Abril de 2018, se publica la firma de Convenios de
Colaboracion a favor del Sindrome de Noonan y del Sindrome de
Down.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

FIRMA DE CONVENIOS CON ASOCIA(;IﬁN
SINDROME DE NOONAN Y FUNDACION
SINDROME DE DOWN.

19ABRIL 2018 & AYUNTAMIER

Durante la presente semana se han firmado los convenlos de
colaboracién del Ayuntamiento de Reocin con la Asoclacion
Sindrome de Noonan Cantabria y con la Fundacién Sindrome de
Down Cantabria. Ambos son fruto del permanente trabajo conjunto
que el Ayuntamiento lleva a cabo con ambas Entidades, a las que se
quiere poner en valor por 1a gran labor que desarrollan, de la que
todos nos benenciamos.

En ambos casos el Ayuntamiento estuvo répresentado por su
Alcalde D. Pablo Diestro, acompadado por el Concejal de Servicios
Sociales D. Antonio Pérez. La Asociacion Sindrome de Noonan
Cantabria fue representada por su Presidenta Dodla Inmaculada
Gonzdlez Garcia, y por parte de la Fundacién Sindrome de Down
acudié su presidenta en funclones Dofla Elisa Irureta,

Muchas gracias a todos por su colaboracidn,




El dia 17 de Abril de 2018, se publica la presentacion de la I Gala
Solidaria de Danza a favor del Sindrome de Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

| GALA SOLIDARIA SINDROME DE NOONAN

La Concejalia de Servicios Sociales del Ayuntamiento de Reocin
quiere trasladar la invitacion a todos a la | Gala Solidaria favor del
Sindrome de Noonan de Cantabria que se celebraré el 6 de Junio a

las 20.00 horas en el Teatro Casyc.

Se podran adquirir entradas o bien colaborar a través de una fila 0.

asimismo habra una Mesa informativa y tienda solidaria Sindrome

de Noonan.




El dia 27 de Febrero de 2018, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan instalara una mesa informativa con motivo de la
celebracion del Dia Internacional de las Enfermedades Raras.

ACTUALIDAD SERWVCOOS SOCIALES

LA ASOCIACION SINDROME DE NOONAN, ASOCIACION SNDROMS
INSTALARA UNA MESA INFORMATIVA EL n mn a n
MIERCOLES 28 DE FEBRERO DE 10 A 14 N ANTAERA
HORAS EN EL AYUNTAMIENTO DE REOCIN.
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En 2018 se cumplen 10 afos desde que se celebrd por primera vez
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, (Gltimo dia de febrero),
un movimiento internacional que quiere hacer un llamamiento a la
investigacion de estas patologias que afectan a més de 300
millones de personas en todo el mundo, 30 millones en Europa, 3
millones en Espafia y mas de 42 000 personas en Cantabria.

El Dia Internacional de las Enfermedades Raras 2018, ofrece a los
participantes la posibilidad de formar parte de un llamamiento
global a los responsables politicos, compaiias y profesionales
sanitarios para implicar cada vez mas y de una forma mas eficaz a los
pacientes en la investigacién de Enfermedades Raras.

La Asoclacién Sindrome de Noonan Cantabria, con sede en Pyente
San Miguel instalard una Mesa Informativa a la entrada del
Ayuntamiento de Reocin el 28 de Febrero, con folletos sobre el
Sindrome de Noonan y las Enfermedades raras en general, en
horario de 10 a 14 horas.

Por parte del Ayuntamiento de Reocin se quiere poner en valor el
trabajo de la Presidenta de la Asociacién Sindrome de Noonan
Cantabria, D* Inmoculada Gonzdlez Garcia y todos los miembros de la
Asociacién, que hacen un trabajo inconsable en la difusidn de las
problemdtica de las personas afectadas por aiguna de las Enfermedades
Raras y tratan de ofrecer todos los recursos existentes a sus familias.
Invitamos a vecinos y visitantes a que se acerquen ¢l dia 28 al
ayuntamiento de Reocin y reciban de primera mano informacién
sobre las enfermedades raras.

Muchas gracias a todos.



El dia 15 de Mayo de 2017, se publica la presentacion del “Taller de
Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome
de Noonan, sus familiares y cuidadores”.

ACTUALIDAD IR VICIOT BOCIALLY

SINDROME DE NOONAN CANTABRIA
ASOCIACION: “TALLER AUTONOMIA Y
AUTOCUIDADOS PARA PERSONAS
AFECTADAS POR EL SN, SUS FAMILIARES Y
CUIDADORES™

F

La Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria, ASNC-Cantabria, durante este
afio 2017 contindia con una nueva edicién
del Taller de Autonomia y Autocuidados
para Personas afectadas por el Sindrome
de Noonan, sus Familias y
Culdadores/as, con el fin de potenciar
sus capacidades y promocionar su
autonomia personal.

ASNC-Cantabria, entidad miembro de
COCEMFE Cantabria desde 2011, adherida
a FEDER desde 2014, y FEDERAS,
(Federacién Espafiola Sindrome de
Noonan y otras RASopatias”, en 2016,
desarrolla durante 2017 el proyecto
“iTaller de Autonomia y Autoculdados
para Personas afectadas por el Sindrome
de Noonan, sus Familias vy
Cuidadores/as!", con la publicacién de
una Guia de Orientacién para las
Familias a la finalizacion de los talleres.

El objetivo general de este proyecto es la
promocién de conocimientos v
habilidades dirigidas a: capacitar a
pacientes, familiares y cuidadores/as
para aumentar el autocuidado y la
autonomia del paciente frente a las
necesidades de la enfermedad rara y
crénica Sindrome de Noonan y a
potenciar la figura del/la paciente
expert@ como agente activo de su propia
salud..

Este proyecto, que supera los 3.000
euros, esta subvencionado con 2.975
euros procedentes de la Fundacién
Inocente Inocente, fundacién privada de
caracter asistencial, constituida el 7 de
marzo de 1995, que tiene como objeto
preferente el ejercicio de actividades
que redunden en beneficio de la infancia
fundamentalmente dentro del territorio
espaiol. Es esta Fundacion la que
promueve, cada afo, la gala televisiva
“La Noche de los Inocentes” cuyo fin es la
recaudacién de fondos para apoyar
distintas causas. Graclas a la solidaridad
de los telespectadores se desarrollan
proyectos de este tipo.

L@s nifi@s afectad@s por el Sindrome de
Noonan, ademas de necesitar controles
medicos periédicos por los problemas
fisicos-organicos en su desarrollo y
crecimiento (neurologia, cardiologia,
nefrologia, endocrino, digestivo,
ortopedia, oftalmologia, O.R.L., etc),
precisan  también una  atencién
multidisciplinar que incluya pautas para
su autonomia y autoculdados.

Asi con Autonomia y Autocuidados para
Personas afectadas por el Sindrome de
Noonan, sus Familias y Cuidadores/as,
se realizaran talleres de Alimentacién y
Dietética, Cuidados de la Piel, Cuidados
de las articulaciones, Cuidados de la

Boca,....y, finalizaran con la publicacién de una
Guia de Orientacién para las Familias para la Autonomia y
Autocuidados en el Sindrome de Noonan. Todo ello para
mejorar la calidad de vida y potenciar la autonomfa
personal..




El dia 28 de Marzo de 2017, se publica la firma de Convenios de
Colaboracion con ASNC y ACYSAM

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

FIRMA DE CONVENIOS DE COLABORI}CION
ENTRE ELAYUNTAMIENTO DEREOCINY
LAS ASOCIACIONES SINDROME DE NOONAN
CANTABRIAY ACYSAM.

O 28 MARZO, 2017 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN

Ellunes dia 27 de Marzo tuvo lugar 1a firma de la Renovacion de los
Convenios de colaboracién entre el Ayuntamiento de Reocin y las
Asoclaciones Sindrome de NOONAN Cantabria y ACYSAM,

Por el Ayuntamiento intervino su Alcalde, Pablo Diestro y las
Asociaciones estuvieron representadas por sus
Presidentas: Inmaculada Gonzdlez (SINDROME DE NOONAN
CANTABRIA) y Ana Maria Quijano (ACYSAM), respectivamente.

Ambas son personas totalmente entregadas, generosas y en
bdsqueda constante de soluciones para las personas que
representan y sus familias. Por lo tanto, para el Ayuntamiento la
Unica alternativa a contemplar es tratar de llevar la cooperacién con
ambas a otro nivel,

Muchas gracias a ambas.




El dia 7 de Noviembre de 2016, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan trabaja para asesorar a familias de todo el

mundo sobre este trastorno genético.

A TUAL IO M A Ot a0 [ ALTANM A

LA ASOCIACION SINDROME DE NOONAN
CANTABRIA, CON SEDE EN PUENTE SAN
MIGUEL, ASESORA A FAMILIAS DE TODO EL
MUNDO SOBRE ESTE TRASTORNO
GENETICO.

Geatias M esfuer 20 y la dedicacion de v pretidenta lamaculada
Gonziber Garcia, T mociscion cantalea. pioners & nivel nacional,
o s wtifce de un gran ndmero de Iniciatives gue persiguen
formar y seeiibiizae sobee eile LIAMOMO Pendlice v ofrecer
POy y ayud s a L famiian

o Elocigen de b moclaciin, fruto del esfuer 20 de toda una famila

Cuando s s O Inmaculads Noe dlnosticads O Sindrome dw
NOONan, und 39 lid 0enominadias “onfermedades firas © 08 b
frecuencia”, poco © nads se sabis de¢ este trastomo. Asi que, con ¢l
OO UNVO % Que riagung Tamilla Tiviers Que pesar por Is misma
Shealion 09 Incertidumbee v 39 Talte 00 Informacidn que sufrid b
Saya, Inmaculads funds en of al0 2011 b Asodiaciin Sindrome de
NOONGN 08 Canlalrla y OFS0% rfonces IrabDals D s visDiQ ar #sla
Ptologia. Pero 0o 10 hace S0la, CUanta Com @ PO & t0de Su
familia, y no precisamente on sentido Rgerado s marido, Jesds
TONDIO €5 &1 SCreLarho 3% 13 OFRAni2 AChon iy St PO LTSS #1 Tedorerna,
Jontos  rabefen  acansablemente para  hchar  contra o
GesonoCiniento de esle Wralornd eSO que produce un

OHAMTOBO A0 OF AITErentes PAres Odl CLRNPO ¥ Para & Que nO

G510 W tratanmiento Om ) SSPO N0

« Laasociacikdn ciatabra, plonera y referente a nivel naclonal

Compuesta por 64 sockos y nueve Tamillas, Ly 2soCiacion cantalva se
convierte en 2 primera 3 pivel nackenal en tratar de visibiiaar o
Siscdrome de Noonan, Por ello, lamaculacly vy e familase han
convertido en un referente a nivel nacioral ¢ ntersacional en ic gue
a divuigacién y saesoramiento e refiere. Después le seguirian otras
siete comunidades aultnomas, de alv la necesidad de furdaer la
Federation Espanols de Siadrome de Noonan y otras rasopatias.

Desde ol principia, b Libor fundamental de |3 sociacion ha sido Ia
divuigacion, ya que para Inmacdada et muy importante que las
famillas 3¢ enfrenten al dlagndstico con ks mayor cantidad de
Informacién sobee ol trastorna. Muestra de su afén dhnudigative son
s surser0sas Rulas editadas sobre of sindrome, materiales gue s
han comvertido en manuales imgrescingibles para famitlas y
profesionales. L Mocacion proporciena estas guias. de manera
Sratunta, 3 todas aquelln familae que o toiciten y necesiten, Perc
tu labor irformativa no terming abl: desde Ls organizacién e cfrece
asesoramiento a famillas de Cantabela, E3pada v 1ods of mundo ya
que en alguncs palses, de Amérita Latine por cjermpilo, o
Informacion sobve &f Siadrome de NoONan 25 30N Menor.

Otroe ejerrpios de exta importaste Labor Informativa gue e lleva a
cabo dexde la ascciacion e3 la orpanizacién y participacion en
NaMmerosos evenios y jormadas como la | Jornada de Discapatidad
Ayuntamiento o Reooin. celetvada o pasado 0 oe octutwe o ol 11l
Encuentro kstatal de Familas afectadas por of Sindrome de Noonan
qee tuve lugar los dlas 14, 15 y 14 del pacacio mes en Burgos y on of
gee participaron 40 famillas. [3te tipo de encuentros sieve alos y las
sfectadas para ponet en comin sus oxgperienclas y segulr
prendiendo. Ademds, cuenan con L presencia de expertos en
dferentes Areas como b meciciea, pkologa o pskoteraphs que, 2
traves Co s ponenciacs, posden ayudar a las familiaz 3 conocer en
poco mas sobre agueiio que les une.

o Nuevos proyectos ¢ inkiatives

Aparte de 1 Informacidn y ¢l ssesoramisento, |s asociacion ofrece,
LarmiEn O maners Braluits, derentes Lalleres 4 10 wpo duf aho
1003 138 MUIAGMES &8 ONBAniRan &n Tuntidn OF 1d Gemands v
NN on Cuanta s Necesidades 0o Cada famila Durinte este

O 50 han OrganiZado Lot G0 MUNONOMER ¥ MOCUMSIO Y
durante los meses de noviembre y Giciembre podrén Denefciarse de
Wos Qursos de pilates y yogse Lanto Las personss sfectadss como

Famtilar s y QU0 ed/s.

QU0 Of 106 ProyeClos Que e SSOCIAO0N Thers &n Mente &4 L eiCon
e oftre guly informative. En este Caso s trals de v "Guls
Neuropsicold@ics y Educativa” gue completaria of catdlogo de las ya
oEtentes on una formacidn muy Ol para familliares y
profesionales de 1 educadion, La posiniiaad ¢ editar este material
Gepende Oe ks Fondos que 1s s50CLa iOn ses Capar Co Corseguln. Por
€30, Gesde 1y ONganizaciie Ivitan y animan & 10083 183 Dersonss &
colaborar y participar. La forma de contacto con la Asociacion
Sindrome 08 Nooman de Cantabria, ya s0a para pedir asesoramieato
O DA RO, &5 & Wraves 08 S DERNE  web
ONINCard plieia ey, o Correo
RN T NOONSn AN Labr @y ah oo 04 0 hos teldfonos P42 B2 06 64/
645 02 47 40. De o512 manera, Con 1 20quisicidn de productos de ks

eheCtrdnico

HOCiion o 00 I3 Ioteria 08 navidad, Que ya thenen & I wenta
POGremOs PONer NUESLIO Branito 0w aréma para VISR eMe
UMl 0mO ¥ SPOYST & e518 Organizacion en su Labor de divulgacidn y
SOOY0 & a5 Famiian.



El dia 10 de Octubre de 2016, se publica el nuevo triptico
informativo sobre el Sindrome de Noonan.

ACTUMLIOAD SERVYROROS SOCIALES

12 JORNADA DE DISCAPACIDAD.
AYUNTAMIENTO DE REOCIN. 7 OCTUBRE
2016

Ll pasado viernes tvo leger en s Cass de Culturs de Puente San Miguel
13 | lernada sobve D “dad Ayvmamiente de Reesi

Desde la Conceiala de Sanidad v Bensstar Social we quiers dar las
graciac, on poimor hugar o So D, Migusl Angel Revilla, Precidente dol
Goblerno de Contobng, por &l enorme 200y0 ¥ respiido que pars ese
PIoYeCtd ha Iguesto sy presendia inauguando ¢ mismo. Tambidn se
quicse agiadecer o ppoyo incondicionsl gue ha prestado ol Alcolde de
Reocin, D. Peble Diestro. Asimismo ha resullado muy valiosa la peasendia
de s Subdirectore Ceneral de Atercidn Somitarie, D Ans Tejerine
AQrS0OCer Lambisn ¢l Jp0y0 Ca30 & 1 JOMada (on su pesdencla, por ¢l
Director del Gabinete del Prevdente, D. Guilermo Blarco

Tepecial agradecinmionto co Quiene moctrar 3 lot Porentes de 1a Jomads

Of Adelaide [chevarria, Coordnodera de Atencién Temprona el
Servicie Chntobeo de Solud, D. Angel Liis Muies, Directer dol Colugie
» Lag0 de Cob de o Sol D Tomas Couniip, Director-Gerente
o Awive, D Joon Joud 1545es, Jufe dol Equipe de Orientovidn dol 155 Lo
Mowing de Besane, D Ane Mora Quijans, Df Mone del Mar Costile y
D% Baotria Lopei, que diaron un valiosis'meo teur, Ty dres deo
pe con Digcapanided, Df Hleno | toga, Cosrdnod. ce
Progromas do Plane indlasidn Contobria, DF Rosenms Costeie,
Responcoble del Programa de Atencion a los Fomilos de Plene
Inslosidn Contobrio, D7 Inmacvlade Gonadles, Presidente de b
A Soadr de N < beia y ol 5 [ o
Gonidles-LomiRo, que &é uno lewidn mogatral iobre lo lmportenie
del vagraance en s [nfermedades Raras Diucapacitantes

Tambidn se quiere agradecer o trabajo de los profesienales de la Casa de
Culturs, sin ol cusl este Proyecto no hublers salido adelante v » las
responsables del Taller Ludico que twvo lugar durante 13 jomada de
tarde. Agradeces ol trabajo, por peguedio que haya sido a las perronas

que han colaborado en la Ovgasizacidn y Difuddn de ette Proyecto.

Derde el Ayuntamiento de Reccin 1o trats de que las sensibilidad hacls

ot pertonat con algen Bpo do diccapacidad y cut familise coa mdaima, y

con ets Jornads se he dado un paso importante hacle s visiilidad y

I conclenciacidn de su problemdte.

Intre todos se ha construida aigo resimente hermoso, que tendrd
Continuidad dantro dé un alo.



El dia 28 de Septiembre de 2016, se publica el éxito de la celebracion
del IT Mercadillo Solidario en el que participo la Asociacion

Sindrome de Noonan.

AMara A TAM. A

EXITO DE PARTICIPACION EN LA Il EDICION
DEL MERCADILLO SAN MIGUEL

s An PP ——

£] evento, que se celebed of pacadio 24 de septiembre on Pesnte
San Migeel. contd con la presencia de particulares v ssockaciones
QU GHECHY 0N L PROBKTOL M AT osd PUDICS Que 20ess
parque de La Robleda paea vititar of mercacklio.

L2 inkiativa, promovida por b Marcomunkiad @+ Musicipios
Atarvics Loa Valles vy o Ascciackon Anjanas Soldarias com la
wleboratdn del Ayuniasdento de Reot, prefendle adermds
iRz B Bbor e Be modacones d¢ ot tres musCpios

mancomunados: Cartes, Reockn y Santilana del Mac

£n ecte wntida, of precidents de L3 enmciad Mario Igieclat, agradece
2 activa participaciin de s docena de asociaciones gue acudicron ol
e MR e Al e wied a0 S sl tealis a0 Lales ey y
athvidades curante tocds b jormads” v ot gue Tomersw
participaciin cudadans v ¢ mociacionmo de o veonos ¥ veone

e e Mass armar blad o4 wfe e somslion o we ipaies alget hwn’

o Ampila participacion de Las aocackones

£n oula sepunis odichin del mercadiio, wra O s peingipales
rovedade: ha 3ido s presencia de asociaciones socio-culturales y
geporiivan en of everdo. Eslas hen side I asedecons
PMTUCPATIL 8N 513 JOrnada festiva y Oe COnvivencia, srmarcada
geriro de lon actos proagramados pera las Hestas petrossies de
Puente San Mgust

ASOCIACION O TURAL "§IL CORRUCL” DE MERCADAL

Con su pueato repleto de dukies Laseron, b rmujeres de £l Corruos
Sestinaran I recaudaciin de B jomads a3 Ares wociales e
colsboracién con las “Amjenca Solderias’. Ademin, fucron Im

P evvhalan (o0 La Chled sl o pras o s Dumdto y or aginad
TORRES SEFUGIO CaMNO

También hubo un hueco en of mercadio para loa amantes de i
abrales. £1 Retugo Candao ToTes 4 UNS MOCAOEN S Aimg o
hxro compeeta por voluntarios y volurtarisa que desarrclian o

Lol Poanvibon (e S, Aewie & bos pe o

ASOCIAOON DEPORTIVA SLOREATIVA OF VRLAPRESINTE

Fecron kos encargados de dar de Beber v de comer 8 ks viallantes
CON W pueto Se bocaciion v Bebida. Tambien colaboran con e
Arqan Sobaan oy’ Con e te e et 0 e 1 o0 sl

ASOCUOION OULTURAL "SOCOMO" DE REOCN

Ademds S0 olhecr isrentes ProducIor o0 W pussta, los
cormgunervies de e3la psoriackin Outur of comds Basyeron sctivemerrie
oo 13 jormacas con s realizacios del taller “Matoriss ol cubc” de
(rem e Mesaria De b wrs @ bos oo b ipaies cdgetivs de eola
agrepocion culturad o3 fomentar e participacion activa de o
PODLNCAIN 11 ADMM 2 0 b Sel 21 0 10 LA W ey

"ROZ COMPETIOICN DE REOCN
fa SIBANLIZC0N SOOIl ot L eNCMEACA G0 organizarel proxdemo

1 de othiwe o WV Desterss de lnercia S Miguel prushe

purtuable para el Open Norte ge Inercia

ASOCIACION CULTURAL “SAPERE AUDE" DE REOCIN

L3t agrupacion fue I3 responsable de regalar culturs Suramte
porrada. Adernas deylinarsn ko recaudado o 11 eves O los Gonatives
voluntarios a la Coclna £ condemica

ASOCIACION  “SINDROME NOONAN" DE CanTABRA Y
FEDERACKON "SINDROME NOOMANT ESPARA

Con sede on Reotin, esla ssocheckin ofveckd Inlarmacdn con of
cbistivo e weneibiizar sobre o sindrome de Noonan y e
(rfermedades Rarss y vendd s producion pars recacder fondon
Pt a Lt v sinim afeciadas y s lasslian

ASOCIACION CULTURAL "ANIANAS SOULIDARAS® DE REOCIN

Ademas de organicax of mercacilc conjurtamente oo la
Marcomunided Allarsiralon Vellea, les ‘Amjensa” moriaron s
PRSI G0 WUASE Of LPDUATE OO WA Tl TONSos Que
Cewtinaran 3 tnes wocialen. para o Gue ceentan con ol eccramiento

de os Servickon Soclsies mancormunadon

ASOCIAOION SOCIOCILTURAL “LOS TROS®

Con mas de circo afios ce antiglecdad y mas de JO mugjeres
asociadas, “Los THot" participd en of mercadilo con un tand de
articuios de meguncs mano y manualidades y con wn taller de
Labricachon de yoyon.

SCOUTS LAROBLEDA D REQCIN

L3ta asociacion juveril participd activamente en ol evento a trawes
de la organizacion de talleret infantles Surarte la jormada

Adernda de etz mociaciones, Qe CONTAON CON B9 Propio ttand,
tamblén participaron en el mercadiio la mociackén coltural )

Pieito de los Nuewe Valles', gee ameniad la Jornada con actuaciones
de balle madieval, “Reocin Verde" gue 3¢ encargd de la seaidn de
Coentacoertioa y la AMPA “Valie de Reocin® con una Maater Clasa de
Zurba.




El dia 9 de Agosto de 2016, se publica el nuevo triptico informativo
sobre el Sindrome de Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

D!FUSI()N NUEVO TRIPTICO INFORMATIVO
SINDROME DE NOONAN

® 9AGOSTD, 2016 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN
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El dia 21 de Julio de 2016, se publica la celebracion del III

Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALLS

TERCER ENCUENTRO ESTATAL. FAMILIAS
AFECTADAS POR EL SINDROME DE
NOONAN.14 AL 16 DE OCTUBRE
2016.BURGOS

p 3 A MTAMIENTO [O€ RE

SINDROME
DE NOONAN
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El dia 21 de Junio de 2016, se publica la celebracion de la II Gala
Benéfica de Baile a favor de FEDER.

ACTUALIDAD

Il GALA BENEFICA DE BAILE A FAVOR DE
FEDER

23 0MN0 2034 & AYUNTAMIENTO D RECCIN

El Teatro Concha Espina de Torrelavega (Cantabria) acoge esta cita
on su segunda edicidn en la que colabora en la que colabora la
Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria.

<En sy primers ediCitn el estudio v 10das s Dersonas que de &
forman parte ya 5@ volcaron Con nuestra causa» ha explicado
Inmaculada Gonzdlez, Presidenta de i Asodiacidn Sindrome de
Nocnan Cantabria

En esta ocasidn, la iniciativa imvita a toda la sociedad cantabra a
participar en esta cita con una entrada donativo de 3 euros que se
podrd adquiric 2 través del estudio v, en la taguila del Teatro
Municipal Concha Espina. sl quedasen entradas. También habrd Sla
0, pudiéndose hacer los ingresos en la Cuenta:

La Caixa, (Caixabanc), ES13 2100 3631 14220003 9716

La entrada-donativo de 3.00€, da derecho ademds de al especticulo
al sorteo de regalos donados por las empresas colaboradoras,

I1 GALA BENEFICA DE BAILE
A FAVOR DE FEDER.

(Federackin Espaficla de Enfermedades Raras)
Sabado 2 de Julio a las 18:00 en el

Teatro Concha Espina de Torrelavega.
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El dia 7 de Mayo de 2016, se publica la Firma del Convenio de

Colaboracion con Asociaciones y Fundaciones que trabajan en el
ambito de los Servicios Sociales.

ACTUALIDAD SERVICIOS SOCIALES

CONVENIOS DE COLABORACION CON
ASOCIACIONES Y FUNDACIONES, QUE
TRABAJAN EN ELAMBITO DE LOS
SERVICIOS SOCIALE

Durante las Gitimas semanas, e Ayuntamiento de Reocin ha
firmado, representado por su Alcalde, Pablo Diestro, una serie de
Convenios de colaboracién con Asociaciones y Fundaciones que
trabajan en el dmbito de los Servicios Soclales y cuya finalidad es
conseguir ung mejor atencidn de oguelias personas Que tienen algung
especiol dificuitod de cualguier orden en su vida diaria vy que reciben
diferentes servicios y otenciones por porte de las mencionadas
Asociaciones.

Dichas asoclaciones son las sigulentes: ACYSAM, AMAT, AMICA,
APTACAN, CLUB CULTURAL NUEVE VALLES DE LA TERCERA
EDAD, FUNDACION SINDROME DE DOWN CANTABRIA vy
FUNDACION SINDROME DE NOONAN CANTABRIA.

Los acuerdos de colaboracidn que se han firmado pretenden
profundizar en la mejora de ks calidad de vida en todos los niveles en
que ello sea posible, de aquellas personas que tienen algan problema
psiquico, fisico, de salud de cualquier orden sin olvidar en ningln
momento a las familias de todos ellos, que se ven afectados por una
Carga econdmica, fisica y emocional muy importante en 13 mayoria
de casos y que necesitan de todos el apoyo que se les pueda prestar.

A través de la Concelalia de Bienestar Soclal del Ayuntamiento de
Reodin, se quiere agradecer s todas las Asociaciones mencionadas |3
profesionalidad vy dedicacion que demuestran en ¢l dia 3 diz en el
trabajo desarrollado con personas que lo necesitan de forma muy
especial,

Seguiremos explorando nuevas formas de colaboracidn y trabajo
conjumto,

Muchas gracias a todos.



El dia 26 de Noviembre de 2015, se publica la presentacion de la
Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de baja prevalencia.

ACTUALIDAD CASA CULTURA PUENTE SERVICIOS SOCIALES

PRESENTACION DE LA GUIA DE
ENFERMEDADES RARAS, POCO
FRECUENTES O DE BAJA PREVALENCIA:
ASOCIACIONES EN CANTABRIA EN PUENTE
SAN MIGUEL

VOVIEMERE 2015 & AYUNTAMIENTO DE REOCIN

Mafana viernes dia 27 de noviembre a las 19.00 h. en la Casa de
Cultura de Puente San Miguel (Reocin), tendrad lugar el Acto de
Presentacion de la Guia de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes
ode Baja Prevalencia: Asociaciones en Cantabria.

Para dicho acto se contard con |a presencia del Sr. D. Luis Miguel
Ruiz Ceballos, Jefe de Servicio de Atencion Sanitaria del Gobierno
de Cantabria, ademds de |a presencia del Sr. Alcalde de Reocin, Pablo
Diestro Eguren:; Is Vicepresidenta de COCEMFE-CANTABRIA, Sra.
Daa, Lina Ferndndez; |a presidenta de ASNC, Sra. DAa. Inmaculada
Gonzélex: asi como de otros representantes de distintas
asociaciones que figuran en la gula.

ACTO PRESENTACION
VIERNES
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El dia 19 de Noviembre de 2015, se publica el Acto de Presentacion
de la Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de baja
prevalencia.

ACTO PRESENTACION

VIERNES
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cgRMI crecr Ioctan
El Viernes 27 de noviembre a las 19,00 h, en la Casa de Cultura de
Puente San Miguel tendri lugar el Acto de Presentacion de la GUIA
DE ENFERMEDADES RARAS, POCO FRECUENTES O DE BAJA
PREVALENCIA: ASOCIACIONES EN CANTABRIA.



En 2015, se publica el listado de Asociaciones en el Municipio de
Reocin, entre las que se encuentra la ASNC.

SINDROME DE NOONAN

SINDROME DE NOONAN
o -
PRESIDENTE Inemaculada Gonzilez Garcia
DOMICILIO urb. La Soloba, n* 43 E (Puente San Miguel)
SOCIAL
WEB -
CORREOQ asindromenoonancantabria@yahoo.es
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