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El dia 30 de octubre de 2020, Somos Pacientes, 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.
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El dia 30 de octubre de 2020, Somos Pacientes, 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.

@2 Somos Pacientes @somos_pacientes - 30 oct. oes
La Asociacion @SINDROMENOONANC organiza maiana, 31/10 con el
apoyo de la @FundlaCaixa, el primero de los talleres de autonomia y
autocuidados de su proyecto ‘Conviviendo con el #SindromedeNoonan’
para personas afectadas, familiares y cuidadores.

B ow.ly/D11950C6WM4




El dia 30 de octubre de 2020, Somos Pacientes, 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.

%~ Somos Pacientes
Q 30 de octutve a las 4:18 - §

La Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion organiza este sdbado, 31
de octubre, con el apoyo de Fundacién "la Caixa”, el primero de los
talleres de autonomia y #autocuidados de su proyecto ‘Conviviendo con
el #SindromeDeNoonan’ para personas afectadas, familiares y
cuidadores.

SOMOSPACIENTES.COM
Autonomia y autocuidados en el sindrome de Noonan
La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria (ASNC), miembro de...
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El dia 27 de Enero de 2020, La Comunidad de Asociacion de Pacientes,
“somospacientes”, publica en su web, el programa de los nuevos
Talleres “Conviviendo con el Sindrome de Noonan” que se celebraran
durante este afio.
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TALLERES DE LA ASNC

Autonomia y autocuidados en el
sindrome de Noonan

PUBLICADO EL 27 DE ENERO DE 2020 A LAS 12:00 POR SOMOS
PACHNTES
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El dia 27 de Julio de 2013, se presenta el I Congreso Estatal sobre el
Sindrome de Noonan.
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| CONCRESO ESTATAL SOGRE EL SINDROME DE NOONAN

| Congreso Estatal sobre el Sindrome
de Noonan

| Congreso Estatal sobre el
Sindrome de Noonan

* Cuando desde: 02-11-2013 10:00h hasta
02-11-2013 20 00n

* Donde. Sala de exposiciones Mauro
Muriedas

* Dienccidn: Calle Padro Alonso Revueka 0
SN, 39300, Torrelavegs Cantatria

= rreEm Lo

hitps /www somospacientes com/a-s-n-ciiles/ 201307 PROGRAMA-PROVISIONAL -

CONGRESO-a-25-DE-JULIO docx




El dia 29 de Julio de 2013, se presenta el resumen de la Actividad
Semanal de las Asociaciones en Somos Pacientes.
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RESUMEN Di LA ACTIVIDAD SEMANAL DE LAS ASOCACIONES EN SOMOS PACENTES
Hepatitis, sordera, Noonan y espondilitis,
protagonistas en Asociaciones al Dia

PURCADD R JP0R MUD SR 2950 A LAS 57 17 FOR WO PaSENTY

SRR S - - m m

L8 conmemoracdn del Dia Mundal de 13 Hepatites por
parne de ASSCAT centrd la actvidad de la semana en
Asocaciones al Dia Ademas, 1a memona 2012 de FIAPAS
D'a Mondial de I3 Hepatitie el pamer congreso sober &l Sindrome de Noonan y el

2B de juliocde O @sien0 del blog de AEXFE

Reinvindicacionss de Asscat en ol Dia Mundial de la
Hepattis

Con motivo 4o 1a coledrackin, o5t domingo, dol Dia
Mundal de Ia Hepatits, ASSCAT (Assocano Catalana de
Malalts dHeps Jpubacd on SU GIPR00 on Somos
Paocenies una mformacon Stulada “Solamente trabagando
1000% Junios podremos i
vralkes enla que expican que «la nfecoén por el wrus de
13 hepatits C (VHC) 65 18 Causa prncipad 0 hepatitis
cronica, cirrosis y carcinoma hepatocelular asi como la

en 8 pandamea Oe Las Pepatins

| Congreso Estatal sobre ol Sindrome de Noonan

ASNC (Asooacon Sndrome de Noonan de Cantabng) ha hetho pibica en su espacio en
Somos Pacentes 1a conmvocatona del | Congreso Estatal sobre ol Sindrome G2 Noonan, gue
se celebrara o précomo 2 de nowembee en [ Sala de Expossoones Mawro Munedas, en
Torrelavogs (Cantabna)

Estreno del blog y homenaje al ex presidents de AEXPE

En su espacio en Somos Pacentes, los meemiros de AEXPE Ia Asocacon Extremeia de
Pacientes con Espondiits Anguiosante, han comgarmado Con 10008 oS Ciores y usuands sus
dos novedades mas recentes el cur de 3u blog y of homenaye tnbutado ¢l pasado
Gomingo 21 de O 3 su ex presidente, Paco Trejo Simoes. «En un restaurante de Monio, nos
reunimos vanos meemibeos de AEXPE con el motivo de organczar un almuerze homenage al
QUPEOR3Onto 0% 0848 AS00RCKN Pato Tregd Smoes En 108 postros, of actudd prosdonte Juan
Franosco Martia Cabafas dedcd unas palabras de agradecrsento 3 Paco. iguaimente hizo lo
PO 18 PRICOMGE 08 ALXFE Nuna MOrend FOorigueZ Fara Qué CONSAIa Como rnecuendo o8
este acto homenaye, se e hizo entrega de una escultura en honor al rabayo realzado a ko largo
08 Sy presdenca en ka S5oackins, relatan én ka3 niomacion pubicada
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El dia 3 de Octubre de 2013, se publica informacion sobre el
Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan.
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ASNC Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

NOTICIAS PROYECTOS

FOLLETO PROCRAMA | CONCRESO ESTATAL SOBRE EL SINDROME DE NOONAN
Folleto Programa | Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan

3 de octubre e 2013 alas 12 51

Mips Mfwww. somospacentes com/a-s-n-cNiles2013/10/Congreso-Noonan-Externor-42 pal
hitps: /www somospacienies coma-s-n-ciles 2011 10/ Congreso-Noonan-Intenor-42 padf
SR CoWTE CANTICO.

AR 10N DRTE MOCMOUND Reas & A

I IO BRI

A e

bt

Mﬂm ESTATAL
E DE NOONAN EN
CANTARRIA

[N, —--mo-
B T L TR —re——y "
RmAgmahd o1/11/4013
fw— #30 P ‘ 3 MO DA
o R e i T NIEA CANTus

e Bu 2 WA J00E BN ST B aTe DOwE S teyt o SEINEEY

T R RO ) - ——er oot 8 Lreme w e
vt — s & e - AN

Coone 5 1w Wl Y U A4 Senee- @

-
S i T -

P —— . . = " - —— b % kL S-Ni:‘_‘gf ‘(,’: "ﬁ'\’t';
Fa o D AR A A0 6O UL Crane Gume @ P e Ay Sooals L
| ——"-—at——n S v

Cme B 1 DWRCLE MRRGE. A PR D D S SR RO .

O e

- T O N e aemyteee® N RET W Ay s ——-
O | — . - —— v NOCRSOON a0 e Do w00
- Al AR A e @ e

A« e—— - =-

SR Gt Sty s S :

TN AR PTG S B ety . —

e an  — e L D
SRRt SNV T Sy e

Fe—
DT UG AL CAMCH ARG SR © e
- r——

B O D

..':':‘.ﬂ:'.:‘.m [y ]

TR AT R A P
P - — -
LR e i s — e e,

DAL AT A TOORP Contre

S i A v

s

TN A g« Seta vty

(Fadiiid]

ey

S é:_ F

O efnmi

e*i Q
- A -

-

PO s et LA -
T - S —

e e e - —— DAINOATEE raiar W1 RO it S S0 Ay
P SRS e e w0 D v e & Dl
— e § W e B -t T Dt o g D S -
s e
leme b D WAL DK SN 36 B oM o PO -
- AR AROX B RO ey
AT ER— on -
SRR T AREAMODA SRR SIAST
T i e e N
- RACCER SBCLIATE DRCALT SHCE
— wex : e e T L vy @ — -
L —c o NG i
" i -
e ———————ryp— - 10 4o .24 PusgaRviRn ~

-.-.—*- Rdhenad

e oo
’ o ARG LA gy ’ FIE T e v S Dwe
-~ v 72 e 1 INAACH LR N OO
- Cv—— - — S
030 BL MOESD U Cummgd e - — o
e by —_— s P00 WA - A A
EEE s-u—na—-n-—
I DR e —— - 2 SoTw—"r T —_— ——
e s . s . c—— - ry—— e - par -
R DPOGM T ) WURANC On IINCRA, L IFT Wye A
- e boec: SRS - e
iy R
RO NGRS
B L R - ——— ey
I s e e
PSR R e e e




El dia 7 de Octubre de 2013, se publica informacion sobre el 1
Encuentro Estatal para familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.
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Salud Mental y enfermedades raras,
protagonistas en nuestra seccioén
Asociaciones al Dia

PURLCADD 11, *OF OCTUIRE OF 1017 A LAL 18 90 FOR SOMOT PASINTTY
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Pooested, ALOOD et

E) cupdn conmemoratvo dél Dia Mundal de
B Salud Menta, 3 declaranon de utidad
Bua Mandial de 2 Saded Maatal pUbACa e FEOEREC, ¢f preevo 8l peoyecto
- ' Teatro Accesible y el programa del proxmo
CONgros0 sobre ol Sindrome do Noonan,
nfcrmacones mas destacadas de la semana
on Asociaciones al Dia

° OCT.13

La ONCE dedica cinco millones y medio de
cupones al Dia Mundial de 1a Salud Mental

El Dia Mundial g 13 Salud Mental &5 una niciatha de 13 Federacdn Mendkal para 13 Salud
Mertal (WFMM) con activdades en mas de 100 paises y que aina esfuerzos para luchar por
un fo comin 13 promocion de la salud mental entre L poblacidn En Espata la
Confederacin FEAFES (de agrupaciones de famikares y personas con enfermedad mental)
€5 UNG enbadad Sin Mo 02 JuCio y 38 Menss SOCal Qué cumgie @ste a0 5u 30 anivensano y
que miegra 2 19 federaciones y asocacones unprovinoales, reuniendo 3 cas: 300 ertdades
on 000 & Estado

FEGEREC ha sido declarada de Utilidad Pdblica

El 2 g2 octulee de 2013, 13 Federacdn Gallega de Enfermedades Raras e Crincas
(FEGEREC) ha sido declarada de utihdad pdbiica por la Xunta de Gabaia a través de
Vicepresidencia y Consellonia de Presidoncea, Adminstracions PUbicas ¢ Xustiza La
declaracdn de uthdad pibhca s un reconocemeento ofcial de La kabor realzada por las
SS0CACONES SN 30 0¢ IuCro. E88 reConDomento viens recogao én él DOG ¢ 2 de
octubre de 2013 y supone una slegria y reconocmeento 3 L kabor socal y de intesés general
e FEGEREC viene realzando en e3tos tres ORmos aflos

£l Proyecto Teatro Accesible, Premio CERMI 2012

El Proyecto Teatro Accesible, mcativa de ka empresa APTENT BE ACCESSIBLE! fnanciado
por la Fundaciin Vodafone Espadia y del que forma parte &l Centre de RehabWaacdn Laboral
Nueva Vids, ha cbterndo el Presmso CERMI 2012 en L categoria de Acodn Sooal y Cultural
"ReCoNOCmientos como 4540 nos alentan a segur luchando por una cultura para todos”,
afrma Javeee dménez Dotado cofundador de APTENT BE ACCESSIBLE! Bl Jurads de los
Préemios CERMI 2013, que contéde él Comns Espanol dé Représentantes 08 Pérsonas con
Descapacdad, ha dado a conocer 13 sta de ganadores de este reccnoamiento anual Teatro
Accesiie &5 un proYecto Que PRoMuUEve L3 INMegracdn de personas con decapacadad y
fornenta una oferta de ocio inclusivo, ofrecends funciones accesbies para personas con
GSCAPACHIAd udiiva ¥ visual y personas mayores Mambeos del eguipo de trabago del
peroyecto han desarrollado su proceso de inserodn formatvo laboral en el Centro de
Rehabdta0dn Laboral 'Noeva VWda', cantro dé alencidn a pensonas con problemas de Salud
Mental de la Comursdad de Madnd

Programa | Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan

L8 AsOCiacdn Sindrome 3o Noonan de Cantaleis (ASNC) ha putdcado €N SU espacio en
Somos Pacentes el programa del | Congreso Estatal sotwe el Sindrome de Noonaa, que se
celebrara en Torrelavega el prdamo 2 de noviemdoe




El dia 31 de Octubre de 2013, se publica informacion sobre el 1
Encuentro Estatal para familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.

Q Somos pacientes o 03 scnson s [ & s sesen
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ORCANIZADO POR LA ASNC, EL PLAZO DE INSCRPCION CONCLUYE ESTE JUEVES

‘I Congreso Estatal sobre el Sindrome de
Noonan’, este sabado en Torrelavega

PUBICADO EL 32 OF OCTUBRE DE 2027 A LAS 10 10 POR SOMOS PACENTES

La Asociacitn Sindrome de Noonan de Cantabna
(ASNC), miembro de Somos Paclentes, organiza este
sabado. 2 de noviembre en Torrelavega (Cantabnia) el 1
Congreso Estatal sobre & Sindrome de Noonan' en &
que se presentaran los Uitimos avances santanos
educativos y sociales logrados en el manejo de esta

: enfermedad genética rara que, descrita en por pnmera

1 .
-: en 1963 por la pediatra cardidloga Jacquelne
o sonan, afecta a 1 de cada 2.500 recién nacidos

= La ASNC informa que - “én ¢l Congreso, dingido a los
profesionales santanos, de la educacdn y de los
Servicios sociales, asi como a las personas afectadas
sus familiares y cuidadores, sé presentardn los avances
logradas en los 80 afos del Sindrome de Noonan”

’

Nida con Sindrome de Noonen

Programa e inscripcion

El Congreso contemplard dstinlas mesas redondas en las que se tratardn, entre olros temas
cientificos la repercusion cardiovascular en el Sindrome de Noonan, su relacidn con la
endocrinologia o los trastornos oftalmolégicos que sufren los afectados

Asimismo, |a reunidn también contard con una mesa redonda educativa-cultural-legisiativa en
la que se tratardn, entre otros aspectos, la unidad %écreca de orientacion y atencién a la
diversidad, el Sindrome de Noonan como alumne, ¢f estudio educativo de los nifos
afectados o las pautas legislativas para que los nifos con ef Sindrome se encuentren bien
situacos con respecto a su vida autdénoma

Fara consultar ¢l programa del Congreso, chca aqul

El plazo de inscrnpcidn en la reunitn concluye este jueves, 31 de octubre. Para realizar tu
inscripcion, sigue las mstrucciones detalladas en el folleto ded Congreso

- A dia de hoy, 58 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. Y |a tuya?




El dia 5 de Febrero de 2014, se publica informacion sobre el I
Encuentro Estatal para familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.
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| ENCUENTRO ESTATAL FAMILIAS
AFECTADAS POR EL SINDROME DE
NOONAN 07 AL 09 DE NOVIEMBRE
2014 -

| ENCUENTRO ESTATAL
FAMILIAS AFECTADAS POR EL
SINDROME DE NOONAN

* Cuando. desde. 07-11-2014 13.00h hasta
09-11.2014 16006

* Dénde: CREER CENTRO
REFERENCIA ESTATAL
ENFERMEDADES RARAS, BURGOS

* Diraccion: Centro de Referencia Estatal
de Atencién a Peesonas con
Enfermedades Raras y sus Familas
(Creer) Direcclon Postal o/ Bernardine
Obregon, 24 059001 Burgos Teldfono +34
947 253950

oo o= Errem B0
| ENCUENTRO ESTATAL FAMILIAS AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN

07 AL 09 DE NOVIEMBRE 2014 7 | ENCUENTRO ESTATAL FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN

Los prdomos dias 07 al 09 de NOVIEMBRE de 2014 celebraremos el | ENCUENTRO DE
FAMILIAS AFECTADAS POR El SINDROME DE NOONAN en BURGOS. El acto se
llevara a cabo en las instalacones del Centro C R E E R, Centro de Referencia Estatal
de Alencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias, en jomadas de mafiana
y de tarde

El acontecimiento estd ORIENTADO a PERSONAS AFECTADAS por el Sindrome de
Noonan, FAMILIARES, CUIDADORES/AS

https: /'drive google com/file/d/0B3vBUVZIsEs2YiodckE2Y2phd 1 Eledtt ?usp=sharing



El dia 10 de Agosto de 2014, se publica informacion sobre el Folleto
Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome
de Noonan y sus familias.

. )
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FOLLETO AUTONOMIA Y AUTOCLIDADCOS PARA PERSONAS AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN Y
SUS FAMILIAS,

FOLLETO AUTONOMIAY
AUTOCUIDADOS PARA PERSONAS
AFECTADAS POR EL SINDROME DE
NOONAN Y SUS FAMILIAS,

FOLLETO AUTONOMiA.Y AUTOCUIDADOS PARA PERSONAS
AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIAS,

10 e 290520 de 2014 4 las 23 36

v
nu B e he N aainan et e A Y

AUTONOMIAY
AUTOCUIDADOS

octa Do

Sindrome
AENOONAN

La promocion de conocimientos
vy habihidades dingidas a

FOLLETO AUTONOMIA Y AUTOCUIDADOS PARA PERSONAS AFECTADAS POR EL
SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIAS,



El dia 11 de Noviembre de 2014, se publica informacion sobre la
presentacion de la Guia de Orientacion a familias sobre el Sindrome
de Noonan.

AN LOMAOAD D8 AN ORI IR AN WY

.o )
Q somos pacientes o 03 scnson s [ & s sesen

GUIAS DE PACIENTES

Sindrome de Noonan. Guia de orientacion
para las familias

11 de noviembre de 2014 a las 19.03 - Somos Paclentes

& Enfermedades raras

comentaz (12) 'k(-\: D D

Esta guia ha sido disefiada para las familias que estan afectadas
por el Sindrome de Noonan, y contiene centralizada aquella
informacién que consideramos de relevancia para orientarnos,
cuando recibimos el diagnéstico de Sindrome de Noonan o existe
sospecha de él.

Gran parte de la informacion que hemos recogido, sera aplicable
a la mayor parte de I@s nifi@s con Sindrome de Noonan, y otra
solamente para algin@s nin@s, ya que el Sindrome de Noonan
€s una condicion altamente variable. Cada nifi@ y joven con
Sindrome de Noonan es Unic@ y no hay ninguna generalizacion
que sea aplicable para tod@s I@s nifi@s con Sindrome de
Noonan, aunque ésta se corresponda con el grupo en general.

La mayor parte de |@s nii@s y jovenes con Sindrome de
Noonan son saludables y bien adaptad@s,; aunque algun@s se
encuentren con dificultades especiales fisicas, emocionales,
sociales o de aprendizaje. Tod@s se beneficiaran de nuestro
sistema sanitario-educativo-social con buena atencion meédica,
apoyo emocional, educativo y evaluacion de sus condiciones.

La Guia se articula en dos partes bien diferenciadas, por una
parte aportaciones de diversos profesionales, reputados
especialistas médicos, especialistas en atencién temprana e
investigadores/as, y por otra parte un compendio resumido de
aquella informacién general sobre el Sindrome de Noonan que
puede ser de interés para las familias.



El dia 11 de Noviembre de 2014, se publica informacion sobre la
presentacion de la Guia de Orientacion a familias sobre el Sindrome
de Noonan.
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e

Guia Sindrome de Noonan

11 de noviembre de 2014 4 las 1901

Sindrome
deNOONAN

GUIA DE
ORIENTACION PARA
LAS FAMILIAS

Esta imagen esta asociada a: Sindrome de Noonan. Guia de orlentacion para las familias



El dia 19 de Noviembre de 2014, se publica informacion de la Guia
de Orientacion a familias sobre el Sindrome de Noonan.
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MANUAL OPERATIVO DE CONSULTA PARA PROFESIONALES Y FAMIUARES DE AFECTADOS POR ESTAER

‘Guia de Orientacion para las Familias’
sobre el Sindrome de Noonan

FUSUCADO EL 15 OC NOVEMSAE O 2004 A LAS 1.2 00 MO8 1OMCS PAOINTES

La Asociacdon Sindrome de Noonan de Canlabria (ASNC),
- miembro ce Somos Pacientes, ha presentado la gula
Sindrome ‘Sindrome de Noonan: Guia de Orlentacion para las
dENOONAN Familias', manual de operative de consulta aingico tanto a
0§ profesionales sanitanas como a Las familias afectadas
por esia enfermedad rara

Como explica la ASNC, “esta quia ha sido gisefiada para las
familas que estan afectadas por el Sindrome de Noonan, y
contiene centralizada aquelia iInformacion que
CONSIGErAMOS O rélevancia para onentamas, cuando
recibimos el diagnéstico de Sindrome de Noonan o existe
sospecha de & Gran parte de 1a iInformacion que hemos
recogudo serd aplicable a la mayor parte de Ios nifos y
nifas con Sindrome de Noonan, y olra solamente para
algunos niffos y nifias, ya que & Sindrome de Noonan s una

conacion altamente variable”

Concretamente, 1a Guia contiene un 101l de 62 paginas y $€ estruciura én ¢os pares
aferenciacas. articulos elaborados por profesionales de 1a medicing, investigacion y
atencidn temprana; y resumen de conceptos acerca del Sindrome de Noonan

Para descargar la gula ‘Sindrome g2 Noonan: Gula de Onentacion para las Familias’, cica
aqu

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan €5 una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se ongina por 1a alteracion de uno de los genes responsables del
COmecio funcionameento de 1a via RASIMAPK, implicada en 1a dnvesion y diferenciacion celular

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas caracteristicas
faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En 1a etapa de reckén nackio tambsén
pueden presentar dificultades para |2 alimentacion € hipotonia, asi como, alteraciones
hematologicas y o2 |a coaguiacion

En este contexto, debe 1enerse en cuenta que, como recuerda la ASNC, “cada nifio y joven
con Sindrome de Noonan es Gnico, y no hay ninguna generalizacion que sea aplicable para
1000s 1S afectados. Y aunque algunos se encuentren con dificultades especiales fisicas
emocionales. sociales o de aprendizaje, 1a mayor pane de os nifios y jvenes con &l sindrome
son saludables y blen adaptados. Ademas, todos se beneficiaran de nuestro sistemas
sanitano, educativo y social con buena atencion médica, apoyo emocional y educativo y
Eevaluacitn ge Sus condiciones”

- A dia de hoy, 70 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes, ;Y 1a tuya?




El dia 19 de Noviembre de 2014, se publica informacion sobre la
presentacion de la Guia de Orientacion a familias sobre el Sindrome
de Noonan.
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Esta imagen es1a asociada a. 'Guia de Onemacion para las Familias’ sobre & Sindrome de
Noonan



El dia 28 de Octubre de 2015, se publica informacion de la
presentacion de las nuevas guias sobre el Sindrome de Noonan.
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El dia 30 de Noviembre de 2015, se publica la presentacion de la
Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de baja prevalencia.
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6 somos pacientes

Presentada la Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de baja
prevalencia: Asociaciones en Cantabria
30 04 sovimbne 8¢ 2015 2 06 14 58

£ Dasacs viernas, S& prasant) en & Sa0n 08 30108 08 13 Casa 08 Cultura 02 Puenie San
Mguel 3 Guia de Enfeemedades Racas. poco frecuentes o de bap prevalenca: Ascciacones
en Cartaba

Acudenon 35 ASOCIICONES PANCNINNGS, 1epreseniantes del Gobwrmo dé Cantabra D G
Ordenacdn y Alencén S del Ayentar de Reocin Alcalde y Concejalesias del
CERMI y COCEMFE-CANTABRIA entre olros

La Nosa Prosedencial, estuvo formada por Inmacudlada Gonzdiez Gancia, Presadenta Sindrome
de Noonan de Cantabna. Tomas Casallo Avenal vocal Junta Deeciva de FEDER, Amono
Pivez Ruz. Concaal 0o Sandad y Blenestar Sockal Ayuntamento Rieocin, Padlo Destro
Eguren, Alcalde Ayuntamments Reocin Lus Miguel Ruz Cebalios, Jefe de Sermtio de Alentdn
Santana Gobserrn Cantabvia y Ling Famandeg Crestelo, Vicegresadenta 6¢ COCEMFE-
CANTABRIA

La Asocaoon Sindrome de Noonan de Cantabna, con (3 colaboranin del Gobwermo de
Cantabeia, Conapeddia 3¢ Sandad. Dreccin Gonoral de Ordenacidn y Alercidn Santana, y of
Ayustamiento de Reocin, presenta ia GUIA DE ENFERMEDADES RARAS POCO
FRECUENTES O DE BAJA PREVALENCIA. ASOCIACIONES EN CANTABRIA, cwyo chitvo
s facktar nfarmacdn sobre las Erd dades Ravas, poco iecuenies o de baja prevalenta,
¥ 35 ASOCIRC0NeS QU 0N Cantalaa 1anen Mpresentacdon

Lo Guia 50 atoula on res panies Dien Glerenciofes

0 pramer s, Drerves y Conomas OefinuCiones sobee s Enfermedades Raes poco
frecuentes o de ba peevalenca Qué son. 3 cuantas persoras afectan tpos de
mu»uummmammw
[ Rara dades de I3= pace y s famsbaz of dagné 7 e
CONSAIEIMOS SON L3S DAMENES Dra0UIs Que NOS DOJEMGS NI0Er, 3 13 SOS0RCha O
dagndstco de ena Endermedad Rata poco frecuente o de bags peevalencaa

£n sagendo g nd sobee 12 Enfe s Raras que Seren regresentacon en
Cantsbna, Lsche . Enfermedades Newromusculanes, Eiging B0 & Maocetala
Ftrous Quistca Memcfika Newsfibromatoss, A V] Aoduna Ghutanca Tpo |,
SH0008S SINoes NOONEN, SINGome Wlams, ConN una Gescnpodn 08 B enfenmedad su
- , los ok /aromaliaz y ol

—

Y, en teccer lugar. nformaccn de ks 12 Asociacones de Enfermecades Raras, poco
frecuenties O do DS Prevalenchy, Que Sendn regresentacdn oo Cantabra, ya sos & avds de
Asocacones de casicter Naconal que Senen Delegacion y/o representacidn en Cantabna o
ammm Asouacdn Cantates e Alectados de

Escierod 6n Cantabea de Enfermedades Newromuscutases. Asocaccn Cantabea
O E50n3 BItas & Hrooelahg, ASOCaOin Canatea 08 FOrods QUSCE, ASOOSCON
Cartabea de Homofha Asociacdn Cantatra para la Newrcftromatous Asccacén Espaicla
00 Annda. ASOUS0in Es0afiols oo Eafermos 32 Masioonoss, ASocaon IZarn Asduna
Ghurdnca Tipe |, Asocactn Necosal de Endermos de Sarcondtas, Asctiacda Siadrome
Noonan & Cantadna Asocaodn Sintrome Wilkass de Cantabea. con los datos & &
Asocacdn, su logo, forma de contacts, afo de corsitecdn, CIF regsires de la Asocacdn
QUEIN @5 13 ASOCIRCHIN, Sus ORINIVOS ¥ ISON, SUS Tnes, 0% AOOUNS0S y SN0 QUe OYece
para s personas ylectadas y sus famias y s Entdades 2 l2s que penenece, con s cas y
redacoddn Quo ha facktado cada una do 1 ASOCCoNes particopanies

Asi_ ta GUIA DE ENFERMEDADE S RARAS, POCO FRECUENTES O DE RAM
PREVALENCIA ASOCIACIONES EN CANTABRIA, cumple un dobie olpetvo. por un kado, ef
de b de 12 Patclogias y por otro, dar 3 conocer of moviesento 3so0atvo sobre
enformedades pOCO recuentes exstento on Cantabna Con LS prestacones y senicios que
estas asocaoones ofertan 2 b poblacon. con o cbyetvo comin de pakar, en la medvda de lo
POMRI0, 10n 0FeCton QU €805 OAfrIOARAES DIOTUCON SOLYO ks POISONas Quo las padecen y
sus tamdas

Ademas, esta Guia facktars la labor dana de I@s prod slos smpicados on ka 3% a
PESOnas alectadss DOr enfermediadis (arss, POCO ecuenies O O Daga prevalencia y, & élas
¥ 3 sas farmdias las ayucdad 3 onenty sus esfuerzos paa lograr sna Atencdn mlegral que
redunde, fnaimente, o8 UNS Mepocs de se cabdsd de vds, sietidndose scompalad s y

paya3ds en k2 consecucion de su obyetvo
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El dia 13 de Enero de 2016, se publica informacion de
presentacion de las nuevas guias sobre el Sindrome de Noonan.
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Sindrome
deNOONAN

GUIA ALIMENTACION
Y NUTRICION EN EL
SINDROME DE NOONAN

“
S Ll

\;5 e —

Esta imagen esta asociada a Nuevas guias sobre el sindrome de Noonan para pacientes y
famikares



El dia 14 de Enero de 2016, se publica informacion de
presentacion de las nuevas guias sobre el Sindrome de Noonan.
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Nuevas guias sobre el sindrome de
Noonan para pacientes y familiares
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Para pacenies y tavetares

L8 wia Guia por's PACHntes (0N Sendrome de NOONSN ¢ o Resoparian v s tamiares
FOORCA0N OF K06 G00tires Bogofa E2queets 2uDscariy ¥ ANMO Carcavia Usgul con
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SMOCONES SOUSIES 0 08 SIENaZae. 13 MayOr ane 02 105 Mi0s y Kvenss Con & sindome
SO0 SHUGMNS y HON 203PAM0S ADOMIS 10005 50 BENOSCU N 30 NUelro Seboman
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El dia 29 de Febrero de 2016, se publica informacion sobre la
celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
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‘Creando Redes de Esperanza’, este
lunes, en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras
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AOCBOONE, rfer medase R m m
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" % oML S LS B0 of lorma Todos untos pard hacer escuchar B3 wor de
M" DM TR A0t 1 AARAS L2 porsonat que viven con una enfermedtad rara’ . esle
Lnes, 29 de febrero, se coletia o Did Mundl de s
Enfermedades Rans, una sfemence nsttuda en o
30 2008 por B Akarura Europed de Asocciones oe
Pacierties con Enfermedades Raas (EURORINS) y
SOCUNAMES POF JTOCBOONES de pacientes de mas oe 80
paizes y regones oe 1000 & mundo con &f cbjetvo
de Informar y conclenciar 2 13 sooedad v 3 los deasornes
poiicos sobre s enfermedades poco recuemnies y
SBRCn ¥ neceudades O 105 AMOCLDT0S ¥ SUS
familares

Como expica EURDRDES. "las enflermedades raras
constfuyen un conunio de patclogiat crdnikas

Que aMenazan L3 vid Oe oS MeCiados en SU Conunto
s mas de 6.000 enfermedades raras ICemMAcadas hasta 2 facha afectan 2 un ot o= 30
milones de eUrcpeos™

Y en @08 Contentn, 0omO INGCa Yann Le Cam, aWaciorn speCutivo 00 18 ARINZA. WS packentes
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SUWOZ Y QU 58 PIOUZCE & CAMDN NECESIN0 Dara MErar Sus Wioas. NOS MOvemos Ol
SISO ¥ 13 SESEIPRrACIEN 3 UNG M3S3 CITCE 08 CRCAIN0S QUE SPONAN wNa oz fuens
¥ SAPANES & Urawis 08 AOCONES posiivas. £ imputso 08l D63 08 136 Enfermecaces Raras o5
VOrdader el global y crecients

LA Yoz de los Pacientes’

Do 2 ol toma L3 VOI G 108 Packentes’. y of lema . Todon jurios para hacer sscuchar s
VOZ O (35 PErSOnas Que VIVEN CON UNA enfermedad rany - esCogioos para L presente adicon
de la efemende, con ios que EURDRIDIS quiere destacar y reconocer &f papel uncamental
Que desermpedian ios pacientes en B expresion de sus neceskiades y en  promockin de los
Camtios Que mejoren tanto 3us Vidas comoe a3 de s 2amElares y culdadores

NO 22 vano, 13 vor de Ios pacientes ¥ e k25 250030I0Nes 0 PACenies 65 NECesa parn
Promover Un CaTDI0 Que asegure Que oS politicos reconaacan ks ER como una priondad de
S3Ud pUBCY e NCremerton 08 GOt Para L3 INVeSBQICon Or etlat erfermedadet e
chmmen s 0eSigUaldddes on &f JCCeS0 A AagNOSico de s ER. su 2encion y
Uamienio. y se emadque o Jislimiento que. 30N 3 da de hoy, suren muchos Mectados ¥
sus aTRYeS

Y para @80, ComO reCua0a EURORDIS, “é8a vOZ &5 mds fuerte (uindd K0S Dacenes Son
fOrmados y FECEn 3 CAPCRICHN @ MINMaCin Necesanas. Ung vz que fesula
funaamental G300 QU 106 PACENIES SON MENUICOS SXPEM0S &N Sy enfemmedad rain por 13
QU0 0518 WOZ O CROR WOZ MBS OR0Nta0a N 106 PrOCeSOS reQUIMOSOS 00 Kk MO AmOnios
0 105 QUi 105 PIOPI0S PACKENIES PUSOEN 0N 13 PANECtiva 06 & vida real



Es mas 3 vaves def lema sefecoionadd, 3 Alanza apela 2 ‘un plblico mas amplio, 2
ueiios Que NO Conviven Con O estan dreciamente Maciacos por Una enfermadad rara, paa
asi Iywdar 3 nuesya comunidad 3 dx 3 conocer of IMPaces de estas paologias. Las personas
QUE VIVEN CON UNS enflenmadad rara y sus famikes suslen estar 3istados, y a comunidad en
Qenesal puede JyUdar 3 SAC0S de esie Mslamiento”

‘Creando Redes e Hsperanza’

EN Nussing pais Conviven mas 00 tres millones de Mectados DOr I35 enfenmenanss anas,
PROYES €N S0 MayOria Crincas y Segenerathas. AJemis, N0 SO0 ¢ 65% or as ER wn
Graves @ Invabcantes -~ 20% 00 M5 PACKENES Da0iCe Oolores Crénicos- S0 que Nasta
005 IEF0Eras Panes O 135 MISMNSS SPECEn Cuani0 ks RCI3005 30N MO han cumplido o 2
MhHos 00 030

Sin embango, y 3 pesar O Sumagnitud. ks enfeamediades raras Siguen Sendo unas grandes
desconocidas entre L pobiacion general Y ademads, los pacientes Mactados y sus familas
deben como denencts 13 Federacain Frpanols de Enfermedades Raras (FEDER). mierrtero
de Somos Pacientes, ahontar grandes StUaCOnes O L3I de equIdad ¢ InjusBCias”

Por elio. of presente Dia Mundial de a5 Enfermedades Raras se colebrard tambeén en nuestio
PalS DEO o lema Creando Reces 08 ESPEranzy’ 2 & sarcn thuo 00 & CAMPAAI pussia en
marcha por FEDER en of presente mes febrero, Mes de s ER, para crear un Red de
SoRdandad formada por 230CICIoNES. ampresas. Fundaciones. sooedades Centiticas y
eriiades con of CHEtVG O reverty o3 SRuacKn

Concretamente. y enire 0ros OLRIVeS, 13 Campalia
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O A0 N Red &N & ADOCMM 08 135 PErsOnas (on
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QU CONBOVA o MOOKK0 O 3enCide aChual @ Yavds 00
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CONSORAICNN 02 ESIUCINGS 08 COMMMNS0NN Qui GANIEN |3 MNcion Or Calidad 3 s
PacEntes’

Es mas, como concluye &2 Federanon, “en of marco de este Dia Mundl quenemos abordar tas
enfermedades poco frecuentes Como Un GesaNo de sAud pUbiica que requiere LN XeNCIon
O3pecia ¥ con cardcier rpente Fara oo nstamos 3 ks autordades corpelentes y 3 loda
2 pobiacon 3 Que <& AANEran 3 Nuesiia Cackaracion y 2 s 10 prondades propussias que
CconsMuran NUestra hoga de nia”

1203 100r /O 2IMENITe 3 13 DOCIIrCon ONCI O FEDEN por of Dia Muncs os s
Enfermedades Raras chca agul
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Con MUING 08 6518 SRmeénid, 15 310CRICIONES S8 PACHNNS 06 1000 & pals
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La Foderacn Lspaiols de Enfermedades Raras (FEDEN) miermteo O $0mO3 Pacientes,
Celeba entre OUas muChas acthvdades (a 'VIIl Camrera por 3 Esperanza de s personas con
enfermedades raras’ & proamo o proamo 13 de marzo en Madnd  Para mas informacion
sobre 2 prueba. chca agu

La Asoccin Cuenta con Nosotros Meli V) CARRERA-CAMNATA

de Enfermedades Raras, meemteo de Somos Pacientes.

Celebea desde s 1130 horas de esie domingo on of g‘mm
FOROE FIETM A DR
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Parque Forestal de L Granga Agricola Juan Caros | de
Ml s V) Canrera-Caminata por s Enfermedaces
Raras’ Para mas mformacion sobee & prusha cica aqul

L3 Asooiacdn 0o linfermedades Raras v 005 Trastomos
08! Desarrolio (ASOCRCON DIOaes ). MKMEno &0 Somos
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LA AsOOaodin Espaliola 00 Paraparesia splstica Familiar (AEPEF ) meemtn) 00 Somos
Pacientes. 0(DaN2a 00402 ka8 20 30 NOMS 00 @408 00MINgO UN CONCRND FA0D SOMINN0 en of
Patiu 00 18 MOSKCE 00 VENCia. Para mas nfonmadiin sotee of Concsno. (ks agu

L3 Federacon Catalang de Enfermedades Mnontaras (FOMM). meemteo de Somos
Pacientes. crganiza mafans knes on ef Hospital Clni de Barcelons y en colbonctn con,
entre otras entidades, 13 Dedegacion de FEDER en Catalufa, ta Jomads por of Dia Munaal de
s Enfermedades Raras. Paa mas infonmacion sobre (3 Jomada chcs ags

La Federacion Gallega de Enfermedades Rars ¢ Cronkcas (FEGEREC) membro

c= Somos Pacientes, habata desde of pasado viemes y hasta &f praamo maries mesas
PRITRINGS Y pettonas en detintos puntos de Galick. Fara consultar Ios horanos y
locairaciones de ks mesas, cica aqui.

L3 AsSo0a0dn 08 Decapacitanss SENSE BARRERES organiza 02s02 85 1200 02 este
COMINGO N Petrer (AN ¥ &N Colatoraciin con FEDER su Vil Canera Sokaana oon 135
Enfermecaces Poco Frecuentes’. Parg mas nfonmacidn sobee 13 proeta. ohca aqui

L3 Asocaodn Baear 00 Nifios con linfermedades Raras (ABAIMAR) 0npana 0esoe a5
1500 02 este GOMINGO &N &f Mot HOMZoNe 00 Palma de Malioec (5635 Baleares) o a0
CEniral 08 CONMEMOMBCKN 00 e482 Dia MuNGal que ADEMDard 1aleres Para 108 Mas pequedtiol
13 enirega 08 Premios 08 13 ASOCISCION, NG CEN3 SOMIANA ¥ UN CONCKND 3 CaNo 08 Paco
Matin Para mds informackin, (s aaui

L3 Azocacion MIaStentd de E5padls (AMES), miembro 0e SOmos Paclentes crgantzard del |
316 0o Marzo en of Cortro de Heferoncaa Estatal de Alencin 3 Personas con Enfermedade:
Rars y sus Fameas (CREER) de Burgos su (X Congreso Naconal o Masten Gravis y
Congenta Para mas informacion sobee of Congreso, cica aga

L3 Asocoon Sindrome de Nooman de Cantatoa (ASNC), miemixo d= Somos Pacientss,
entre Oras ACIMVCdeS, DO of PRS00 UEVES UNA MESa NSNS ¥ CIZanE0 un
mescaalio sobaano en Torrelavega (Cantaten)

L ASOORON Espalions 00 Flebre Mediterrinea Famiar (S10p FIMF) memin0 08 Somos
Pacientes, (0DIN20 €508 SA0S00 ¥ 00MINDO &N BArOsona su Il JOMaass 02 Packnies 08
Fiobre Meolomanes Famikar y SInromes Auonfamatonos o2 Espaa’

L3 ASOORON 02 PErsonas (0N divCapackiad y0 a%anos 02 Enfermedades Rarss
(ADISH), SN 02 $Somos Packntes, (rpani2d ef Pasat0 GOMINGO JUnto 3 ISHINN0S CENtos
CR00MSS O 1D (ARCANGO) UNA PAANGACKIN 00 MDOKS 00 of Darae Natura 00 San Pascual
Torrenes.

La Asoctackin Espaficla Sindrome de Rett

(AZSR), riemero de S0mos Pacikentes. s,
COganzo &f pasaco viemes su | Masterclass % ..‘..
Sobdaa de Cydie en Valddold 4 * o Ju o v s
La Asocaoon Espanola o= Penhgo m
Penfigoide y Enfermedades Vesiculo

Ampoliosas (AEPFEVA) celetnrd en of dia de

LN 2
ayer en Burgos un CoNCEno SoldN por - 000000> 008000
esie Dia Mundal en of que partciparon of
Srupo Aaven, Noerni Domarco, of mago Alexss y Jesis Daroz

Frnamente, Loteria NaGONM 06000 & gheImo 02 S S0Me0 0 pasa00 jeves 4 FEDER y &
Dia Munokal 02 135 Enfermedanss Ranas.

= A 3 30 hoy, 36 JR0CIACIONES OF DACHNIES DedICIdas & L Snfermedades rans 160
Y3 membros JCtVos Ge Somos Pacikentes. LY 1a tuya?




El dia 8 de Septiembre de 2016, se publica informacion sobre el 111
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.

LA J .
SOmos pacientes (o 4 smn mcnes: [EITERY 6 mcsesen

DEL 14 AL 16 DE OCTUERE EN EL CREER

Il Encuentro de Familias Afectadas por
el Sindrome de Noonan de la ASNC

PBOCADO EL SOCIDOMDMIRE O 2006 A LAS 1200 PO

La Asociacion Sindrome de Noonan de

IMabna (ASNC), miembro de Somos Pacientes
Celebrard del 14 3l 16 de octubre su 11l Encuentro
Estatal de Familias Afectadas por el Sindrome ge
Noonan en el Centro de Referencia Estatal o«
: on a sonas con Enfermedades Raras y sus
Famikas (CREER) ¢ Burgos

= G Como expica la ASNC, “en acontecimiento, en
POR El rnacas oe manana y tarde, &51a onemado a
s—iN—DR6ME B PErsonas arecladas por el sindrome g2 Noonan

familiares, culdadores y profesionales’
DE NOONAN Concretamente, ¢l programa el Encuentro contempia
<tumm éntre olras acinidaces y ademas de 1a calebracion ge
gistinas reunicnes para & intercambio de
experiencias entre los asistentes, el taller de comunicacion ‘Diagnéstico a nuestros hiy@s
Afrontamiento de la enfermedad . 1a presentacion del Registro de Enfermedades Raras, ia
conferencia HomMmona oel crécimiento vy sindrome de Noonan y una visita guiada a la
Catedral de Burgos

"

Para mas informacion sobre &l Encuentro, chca agt

Sindrome de Noonan

£l sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habtdtantes y que se onging por | Alteracion o¢ uno e los genes responsables del
comecto funcionamiento de 12 via RASMAPK, implicada en 1a dvision y diferenciacdn celular

Los afectados por el sindrome ge Noonan presentan, por o general, unas caractensticas
faciales tipicas, cardiopatia congénita y 1ala baja. En 1 ¢12pa de recién nackio también
puacen presantar ancuiades para 1a alimentacion € hipotonia, asi como, alteraciones
hematolcgicas y de 1a coagulacion

- A dia de hoy, 89 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Paclentes. jY la tuya?




El dia 2 de Mayo de 2017, se publica informacion sobre el

Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.

e )
Q somos pacientes
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Taller de Autonomia y Autocuidados para Personas afectadas por el Sindrome de
Noonan, sus Familias y Cuidadores/as
20emayo S 2017 alas 3201

La Asocacdn Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC-Cantabna, durante este afio 2017
contn(a con una nueva edicion del Taller de Autonomia y Autocundados para Personas
afectadas por & Sindrome de Noonan, sus Famiias y Cuidadores/as, con &l fin de potenciar
SuS CapaciKdades y promocionar su autonomia personal

ASNC-Camabna, entidad meembro de COCEMFE Cantabna desde 2011, adghenda a FEDER
desde 2014, y FEDERAS, (Federacitn Espaficla Sindrome de Noonan y otras RAScpatiase,
en 2018, desarrola durante 2017 el proyecto ?yTaller de Autonomia y Autocusdados para
Personas afectadas por e Sindrome de Noonan, sus Famiias y Cuidadores/as 17, con la
pubbcacdn de una Guia de Onentacion para las Famikas a la finalzacdn de los talleres

El cbyetivo general de este proyecto es la promocidn de conoameentos y habdidades dngidas
2 capacitar a pacenies, famwliares y cuidadores/as para aumentar &l autocuxdado vy la
autonomia del paciente frente a las necesidades de la enfermedad rara y crémca Sindrome de
Nocnan y a potenciar la 7gura della pacente experti@ como agente actvo de su propia salud
Este proyecto, que supera los 32 000 euros, esta subvencionado con 2 975 euros procedentes
de la Fundacidn Inccente Inccente. fundacion prvada de cardcter asstencial, consttuda el 7
de marzo de 1965, que iene como objeto preferente el ejeracio de actividades que redunden
en benehicio de la infancia fundamentalmente dentro del termitono espaiol Es esta Fundacidn
la que promueve, cada aho, la gala televisiva 7La Noche de los Inocentes? cuyo fin es la
recaudacidn de fondos para apoyar dstnias causas. Gracias a la sobdandad de los
telespectadores se desarrolian proyectos de este 1po

L@s nh@s afectad@s por ¢l Sindrome de Noonan, ademas de necestar controles médcos
penddicos por los problemas fisicos-orgdnicos en su desarrollo y creameento (neurologia
cardiologia, nefrologia, endocring, dgestivo, oropedia, oftalmalogia, OR L., et ), precisan
también una atencitn mulbdisophings gue INCluya pautas para su auloNomia y autotudados
Asl con Autonomia y Autocuidados para Personas afectadas por ¢l Sindrome de Noonan, sus
Familias y Cudadores/as, se realzardn talleres de Almentacdn y Dietética, Cuidados de
Piel, Cudados de las articulaciones, Cuadados de la Boca, .y, finalizarén con a pubbcacion
de una Guia de Onentacidn para las Famslias para la Autonomia y Autocurdados en &l
Sindrome de Noonan. Todo ello para mejorar 1a cabdad de vwia y potenciar |a autonomia
personal

1A%



El dia 10 de Mayo de 2017, se publica informacion sobre la III Gala
Solidaria de Baile a favor de las Enfermedades Raras, en la que
colabora la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.

e .
Q somos pacientes

LA COMUADAD 04 AMCOIAL KR 58 AL WY t““mmﬁ"_ 8 mocas sesam

W Gala Solidaria de Baile, Enfermedades Raras, EN LA QUE COLABORA LA
ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

10 0% may0 00 2017 2 s 1303
I GALASOLIDARIA DE BALLE ENFERMEDADES RARAS

ORGANZA Escusta 08 Darga BODYDANCE, % Los Corrales 38 Bueina, Dago 1a Dwecodn
antistca de Arancha Gonzaler

COLARBORAN FEDER, (Federacdn Espaficls de Enfermedades Raras) y ASNC Asociacén
Sindome de Noonan de Cantabna
Emgresas y establecrmertos de Los Comrales de Busing

LUGAR: Teatro Munscpal Los Corrales de Bueina
DiA Sabads 3 de Jumo de 2017

HORA: 17:00 horas

DURACION Agroxmadamerte 2 horas

PARTICIPANTES  cerca de %) badasnas y badlannes, de 3 a 13 aflos de edad, de ka Escucla
o Danza BOODYDANCE, @ Los Comales de Buelng, Dago 1a Deccidn antishica de Arancha
Gonzaler

INTRODUCCION: Presentactn sobve las Enfermedades Raras y FEDER (Federaon
Espaniods de Erfermedades Rarss)

Danza Masiogia Cantabra (Arganas y Hadas del Bosque)
Danza Clasica,

Funia

Ho-Hop

Danza del Vientre

Charleston

Bales Modernos

Ovos

Someo de Regalos 0onados por Empresas y Establecmientos colaboradores

Entrega Diplomas y detalle a las badarnas, tadannes y Direcoion artistica por pate de
AsOCiaCones Enfermedaces Raras

Durante el evertio nstalacdn de una mesa sformativa scbee las Erdarmedades Raras, con
FOBOL0s ¥ Quians INformativas, adamds do productos sokdanos camsotas, mochias, bokas
boligrafos, cuento sobdancs

ENTRADAS.DONATIVO a 3 007, mchuyen el sorteo de Reogalos en ef Donstive

Fia 0 para aquellas personas que no puedan acuds y queeran colaborar



III GALA SOLIDARIA DE BAILE
ENFERMEDADES RARAS
Sébado 3 de Junio de 2017, a las
17:00 horas, en el Teatro Municipal
de los Corrales de Buelna

m.'..’ '

ENTRADA DONATIVO 3,00 €
FRA O, Coimabanh 13 59 2100 3431 mumom

we @ feder fwie

‘2 ?—j



El dia 14 de Agosto de 2017, se publica informacion sobre el IV
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.

° )
Q SOmos pacientes
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IV Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan
14 de agosto de 2017 a las 16:11
Nuestro IV Encuentro Estatal de Famifias afectadas por el Sindrome de Noonan, se celebrara

los proximos dias 2.3 4 y 5 de Noviembre de 2017, en el CREER, (Centro de Referencia
Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias) IMSERSO. Burgos

Os presentamos el Diphco del 4* Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan
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El dia 14 de Agosto de 2017, se publica informacion sobre el Taller

de Yoga y Pilates organizado por la Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria.

©
sSoMmos pacientes
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Taller de Yoga y Pilates
14 de 200310 32 2017 a las 1603

Folleto Talleres Pilates y Yega

Folleto sobwe la |l Edicidn de los Talleres de Plates y Yoga, para personas afectadas por el
Sindrome de Noonan, y, sus Famiias y Cuidadores/as

Comienzan én Sepbembre, y, on para 1oda la Comunidad Autdnoma, esperamos contar con
la colaboraciin del ICASS, como el afo pasado

. u Sndrome de Moonas Cantabria Asocwcion

Sindrome de Noo

AUTONOMIA A TRAVES DEL

PILATES Y EL YOGA

Sindrome
de NOONAN

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA

100 HORAS

(N\!ﬂ\ % feder CCEF!

T S ANTARRIA




El dia 6 de Septiembre de 2017, se publica informacion sobre el IV
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.
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INSCRIPCION ABERTA

IV Encuentro de Familias Afectadas por
el Sindrome de Noonan de la ASNC

MEBCADO L A IFr DML O 2337 AAL o e e

La ) Sindrome de Noonan o«

) 1 (ASNC), meembxo de Somos
Pacientes_ ha ablerio el plazo de Inscrpoon
én &l IV Encuentro Estatal de
Familas Afectacas por ef Sindrome oe
Noonan', reunion que se celetvara del 21 6
de noviembre ¢n & )

Enfermedades Raras
15 (CREER) de Burgos

Como expiica Ia ASNC, “el IV Encuentro
Estanal esta onentado a personas afectadas por &l sindrome de Noonan, sus familiares. sus
cuidadores y ks profesionales, fachitando alojameento y comidas en dicho centro segun




Inscripcion y programa

Entre otras acividaces programadas, y ademas cel intercambio de expeniencias entre ios
asistentes, el Encuentro acogera 1a celebracion de un taller de autonomia y autocukdacos en
&l que se asinburan 1as guias ‘Como comunicar el Blagndsico a nuestr@s Nias
Afrontamiento de la enfermedad y ‘Logopedia y Sindrome de Noonan', de la mesa redonda
‘Insercidn social y laboral &n & Sindrome & Noonan, y o2 1a Asamblea e 1a Federaodin
Espaiiola Sindrome de Noonan y olras Rasopatias (FE0eRAS)

Asimismo, como Informa la ANSC, “se organizara una salida de cultura y ocio tamiliar
Yacimiento arqueckigico de Atapuerca. previa Inscripcion oe 1as personas participantes. Y
para os mas pequenos se ofertard un Servicio 02 Cudadoras y de animacion de ooo y
Bempo libre, con profesionales en Atencion y Educacion Infantil y monitores de Ocio y Tiempo
Litee”.

Para consultar el programa oel Encuentro, chca aqul.

Para inscribirte en ol Encuentro 0 soliGtar mds miomMmacin, contacta con s organizadores
en a direccion de cormeo electrénico asindromenconancaniabriagyahoo com

Sindrome de Noonan

£l sindrome de Noonan es una enfermedad genética no Infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se ongina por 1a alteracion de uno de 10s genes responsabies del
correcto funcionamiento de 1a via RASMAPK, implicada en 1a divisidn y diferenciacion celular.

Los afectacos por el sindrome de Noonan presentan, por Io general, unas
caraclerisicas faciales ipicas, cardiopatia congénita y taka baja. En la etapa de recen
NAcO0 1ambeén pueden presentar ancultades para ka aimeantacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematoldgicas y de |a coaguiacion

= A dia de hoy, 97 asociaciones de pacientes dedicadas 2 las enfermedades raras son
¥a miembros activos de Somos Paclentes. 2 Y 1 tuya?




El dia 13 de Diciembre de 2017, se publica informacion sobre la I
Marcha Sindrome de Noonan de la ASNC.
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ENFERMEDADES RARAS

‘I Marcha Sindrome de Noonan’ de la
ASNC, el domingo en Puente San Miguel

PUSUCADO BL 13 OC DOIMBAE O€ 2017 A LAS L4 00 POR S0MOS MAOINTTS

aras

La Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabeia (ASNC), meembeo dé Somos
Pacientes, organizard el préximo domingo,
17 de diciembre, en Puente San Miguel
(Cantabna) la ‘| Marcha Sindrome de Noonan
Con ¢f objetvo oe sensibizar y visibizar ¢l
sindrome de Noonan a través del ceporte al
ake bee

L3 prosba. en la que también coladoran i3, 1a
Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y
olras Rasopatias (FeceRAS) y la Federacion
Canabea de Personas con Discapacidad Fisica y Organica(COCEMFE Cantaba) partird a
135 11:00 horas e la sede de 13 ASNC —La Soloba, 43E-, a 3 que volverd al cabo de
apraximadamente dos horas ras recormer 6 kilometros por un arcuito de ancultad baja

La Inscripcién en la Marcha es totalmente gratuita. Para inscribirte en |a prueba o solcar
mas informacion, contacta con ka ASNC en el numero de teléfono 649 024 T4 o en la
Areccion de Comeo &acirinico asindromenoonancantabra@yahco es

Sindrome de Noonan

£1 singrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y qué & ongna por 1 Alteracion de uno de 10s genes résponsables del
correcto funcionamiento de Ia via RASIMAPK, Impicada en la division y dferenciacion celular

LOS afectados por & sindrome de Noonan presentan, por 10 general. unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja En la etapa de recén
NACKIO 1aMbIEN puecen présentar dicultaces para 1a AIMentacion € hipotonia, asi
como, alteraciones hematologicas y de la coagulacion

- A dia de hoy, 98 ascclaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes, .Y Ia tuya?




El dia 9 de Mayo de 2018, se publica informacion sobre la I Gala

Solidaria de Danza organizada por la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.

LA
) SOMos

| Gala Solidaria a favor de la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

IGALA SOLIDARIA
A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA

ESTUDHO DE DANZA TLENA HERRERA

ENFERMEDADES RARAS



El dia 25 de Mayo de 2018, se publica informacion sobre la I Gala

Solidaria de Danza organizada por la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.

LA
) SOMos Nt

Gala Solidaria Asociacion Sindrome de
Noonan Cantabria

IGALA SOLIDARIA
A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA

ESTUDHO DE DANZA TLENA HERRERA




El dia 25 de Mayo de 2018, se publica informacion sobre la I Gala
Solidaria de Danza organizada por la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.

L
@@ Somospaciente: s T ¥ e s
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| Gala Solidaria a favor de Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria

Sindrome de Noonan
embro de Somos Paclentes, organzara el
&5 6 de junio en Santander su | Gala Solidaria
n ¢l objetivo de ar sobre el sindrome de
ecaudar ! 308 DAra sus programas de aley

jado a los afectados por esta enfermedad rara y

na la ASN pbyetivo pnncpal de esta
iva es dar visibilidad a la realidad de |as mas de 300
PRrsonas que cor N con esta pat Jia poco frecuents
jos para poder seg
trabajando en la me je su calidad de vida y
familias

Entradas y ‘fila 0’

1 33 elebrara « s T e Ace - ¥y Jtural e JE intabna

e Tamin, 25— a las 20:00 horas v ntara pan n Jd¢ Danza

e las entradas para asistir a la Gala, ya disponibles a través de ka red
ink. se ha establecido en s S euros

3AMNZacor an habdinado una *fila 0' para 10das aguellas personas
puchendo asistir a ka Gala, queerar a a N esta causa solidaria —numer
ESTS5 2048 2079 8230 0004 42342

Sindrome de Noonan

ina enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada

2.500 habitantes y que se ongina por la alteracion de J 5 O : ponsables d
nameento de la via RASIMAPK implicada en la divisidn y dferenciacidn celutar

racteristhicas faciales lipicas, cardiopatia congeénita y talla baa. En la etapa de re

NACA0 amdien pueden presentar dmouilades para 13 ahimenty e hipotonia, as
alteraciones hematologicas y de la coagula

- A diade hoy, 1012 nes de pacientes dec 2% 2 1as enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. ;Y la tuya?




El dia 9 de Octubre de 2018, se publica informacion sobre el 5°
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.

LA

Somos pacientes ]~ JL T

V Encuentro Familias Sindrome de
Noonan

9 de ocvure de 2018 a las 1952

Esta magen esta asociada a Ir



El dia 10 de Octubre de 2018, se publica informacion sobre el 5°
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.

LA )
sSOmMos pacientes



DEL 2 AL 4 DE NOVIEMBRE EN SOLORZANO

Inscribete en el V Encuentro de Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan

PURCADO 1L 30 O OCTIIRE OF 208 A LAS 18 00 POR LOMOS PACENT

La Asociandn Sindrome de Noonan de
Cantabea (ASNC), miembeo de Somos
Pacientes ha abieno el plazo de inscnpodn
en el V Encuentro Estatal de

Familias Afectadas por el Sindrome de
Noonan', reunidn que se celebrard del 221 4
de noviembre en la localdad de Solérzano
(Cantabna)

Como informa la ASNC, “el Encuentro estd
onentado a personas alectadas por el sindrome. familiares, cuidadores y profesonales Y
para los mas pequenos, se ofertard un serioo de cudadores y de animacion de oo y
vempo hibre, con profesionales en Alencidn y Educacion Infantil y monfores de ocio y tiempo
libre”

Inscripcidn y programa

El Encueniro, organzado con 18 colaboracion de, entre olras enbidades |a Federacin
Espahola de Enfermedades Raras (FEDER) membro de Somos Paclentes, vy asociaciones
de pacientes dedcadas al sindrome de Noonan de distintas comumdades autdnomas -enire
las mismas, la Asocacdn Sindrome de Noonan Comunidad Valenciana y la

Asociacdn Sindrome de Noonan Asturias, meemiios de Somos Pacientes- se celebrard
en el Albergue Juvensl ‘Gerardo Diego’ -Barmo Quintana, s'n

Entre otras activdades, el programa del Encuentro acogera la conferencla ‘Atencién Integral
& Tratarwenio del Sindrome de Noonan', una mesa redonda sobre |a situacidn del abordaje
del sindrome en distintas CC AA o taller prictico Emergencas Peddtricas y Reanimacidn
Cardopuimonar para Famiias’, la asamblea general de a Federacitn Espafiola Sindrome o«
Noonan y otras Rasopatias (FedeRAS), espacios para el mtercamibeo de experienclas para
135 famlias y Astintas actmdades de oo —entre otras, 1a 1l Marcha Sindrome de Noonan' y
una visita al Parque de Ia Naturaleza de Cabdrceno (Cantabna)

Para consultar el programa ded Encuentro, chica aqu

Para inscribirte en el Encuentro o solicitar mas informacion, contacta con los organizadores
en os nimeros de teléfono 942 820 664 0 649 024 740 0 en la drectidn de comeo electrdnco

SuncdromenconancantabnaZZyahoo com

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genetica no infrecuente que afects a 1 de cada
2.500 Paanes y Qué s& 0Ngna por k3 alteracion 08 uno 0 s Qgenes responsabibes del
comrecto funconameento de 1 via RASIMAPK imphicada en i dwvisitn y dferencacon celular

Los afectados por el sisdrome de Noonan presentan, por lo general, unas
Caractenabcas facinles Npicas, cardiopatia congenita y 1483 baa En 1a otapa de recsn
Naodo tambeén pusden presentar diicuitades para la akmentacon e hipotonia, asi
oMo, alteraciones hematologicas y dé la coaguiacion

— A dia de hoy, 103 asociaciones de pacientss dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros aotivos de Somos Pacientes. ;Y la tuya?




El dia 13 de Diciembre de 2018, se publica informacion sobre la 11
Gala Solidaria de Danza organizada por la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.
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£L SASADO EN TORRELAVICA

Il Gala Solidaria a favor de Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria

PURLICADOD B, 53 OF DeCrigns OF 2000 A LAS 32 20 POR

La A ) Sindrome de Noonan o« intabe

I ) \ \ y \ (ASNC), miembro de Somos Pacientes, organizara el
| 'y, pedmo sabado. 15 de

diciembre, en Torrelavega (Cantabna) su 1l Gala
Solidaria’ con of obgetivo de concienciar scbre el sindrome
ge Noonan y recaudar fondos para sus programas de
atencdn y cundado a los afectados por esta enfermedad
rara y sus famikares

Como mforma 1a ASNC, “el cbjetwo pnncipal de esta
niciabva es dar visibilidad a la realidad de 1as mas de
300 personas, menores en su mayoria, que conviven con
esta patologla poco frecuente en Cantabna y obtener
fondos para poder seguir trabajandco en la mejor de

su calidad de vida y la de sus familias

Entradas y ‘fila 0’

La Gala s& celebrard en &l Teatro Murmapal Concha Espina ~Calle Padro Alonso Revuelta 3
a las 20:00 horas y contard con la particpacdn altruista del ) 3¢ Danza Elena

El precio de kas entradas para asistir a la Gala se ha establecido en sclo 8§ euros Y como
destaca la ASNC, " recaudacin se destinard integramentie a nuesira Asociacion” Para
comprar ty entrada

Asimismo, los organizadores han habitado una ‘fila 0’ para todas aquellas personas que, no
pudendo asstr a la Gala, queeran colaborar con esta causa solidaria ~-nomero de
cuerta ES13 2100 3631 1422 0003 9716

Sindrome de Noonan

El sindrome de Neonan es una enfermedad genética no infrecuente gue afecta a 1 de cada
2.800 habsantes y que se ongina por ka alteracion de uno de los genes responsables del
corecto funcionamiento de la via RASMAPK, imphicada en la divisidn y diferenciacitn celular

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracterishcas faciales tipicas, cardiopatia congénita y 1alla baja En 1a etapa de recén
nacdo tambeén puaden presentar dfcullades para la aimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematolégicas y de la coagulacdn

- A dia de hoy, 104 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. ;Y la tuya?




El dia 30 de Enero de 2019, se publican los Talleres de la ASNC,
Autonomia y autocuidados en el Sindrome de Noonan.
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SINDROME DE NOONAN

Talleres de autonomia y autocuidados de
la ASNC para pacientes y familiares

PUBUCADO I 10 OF EMERO OF 2015 A LAS 52 00 POR 50808 PACENTES

.
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La Asccacitn Sindrome de Noonan de
Cantabna (ASNC). miembro de Somos
Pacientes, celebrard el prdiomo sibado 2 de

ASOCIACION SINDROME febrero, el pamero de los talleres de

autonomia y autocuidados ‘Conviviendo con
n wnan el Sindrome de Noonan' programados para el
CANTABRIA pnmer semestre del presente 2019 y dngides

v a los pacsentes afectados por el sindrome

sus familiares y cudadores

Como informa ks ASNC, “el cbpetivo de estos

talleres es la promocidn de habilidades y
conccimientos dingados 3 Capacitar a pacentes famdiares y cudadores para aumentar el
autocudado y la autonomia del pacente frente a las necesidades de esta enfermedad rara y
cronica, asl como a potenciar 1a figura del paciente experto como agenie acivo de su propea
salug”

Talleres de autonomia y autoculdados

La activdad, que comprende cuatro talleres diferentes, se llevard a cabo en la sede de la
ASNC en Puente San Miguel (Cantabna)

Concretamente, los talleres programados son. ‘Cuidados y autocuidados de la vista, el oido
y la boca' ~los sabados 2 de fetwero, 4 de abail y 4 de mayo en horano de 16.00a 21.00
horas— ‘Cuidados y autocuidades de las articulaciones’ -los sabados 2 de febrero, 9 de
marzo, 13 de abnl, 11 de mayo y 1 de junio en horano de 1600 a 2100 horas—, ‘Alimentacion
y dietética’ ~los domingos 17 de febrero, 10 y 24 de marzo, 14 y 25 de abeil 19 de mayo y 16
de pumio én horano de 10.00 a 16.00 horas- y ‘Cuidados y autocuidados de la piel” ~los
sabados 23 de febrero, 23 de marzo, 27 de abal y 25 de mayo en horano de 16:00 a 21:00
horas

Para consultar las fechas y horarios de los talleres, chca aqui

Para mas informacién scbre a mciativa, contacta con la Asociacidn en los ndmeros de
telédono 942 820 664 o 849 024 740 0 en la drecodn de correo electronico

asindromenconancantabnaiyahoo es



Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad gendtica no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habdtanies y que se ongina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funconameento de la via RASMAPK, impicada en la divisién y diferenciacion celular

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por o general. unas
caracteristicas faclales tipcas, cardiopatia congénita y talia baya £n la etapa de recién
nacdo también pueden presentar dificultades para la Aimentacién ¢ hipotonia, asi
como, alteraciones hematolégicas y de la coagulacion

= A dia de hoy, 106 asoclaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. (Y la tuya?

El dia 28 de Febrero de 2019, se publica informacion sobre
celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

< .
somos pacientes ot R e

30O MILLONES DE PACHENTES

‘Creando puentes en la asistencia social
y sanitaria’ este jueves en el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras

PUBUCADO EL 28 OF PEBRER0 OX 2019 A LAS S 00 FOR

AS] Bajo el lema 'Muestra tu lado poco frecuente. Muestra
que ti importas” este jueves 28 de febrero, se celebra la

DIAP,’U lD[ L. Dr L

tDAD \RAS duodécma ediadn del Dia Mundial de las Enfermedades
feder Raras, una efeménde impuisada desde ¢l afio 2008 por
v 3 Aanza Eur 3 de Ase icwones de Pa
-~ . B A AN
nfermedades Raras (EURORDIS) y smnm}m}apar

AS00a00nes de pacentes de mas de 90 paises y regiones
de 10do el mundo con el cbyetivo de informar y
sensibilizar a la sooedad y a los deasores politicos sobre
as enfermedades poco frecuentes y la stuacdn y
neceskdades de los pacientes y sus familiares

Como informa EURORDIS, “las enfermedades raras
P e -y s CONsMuyen un conjunio de

STCREITLGSS T TS pawlogias cronicas que amenazan la vida de los
afectados, en su conjunto, las mas de 6.000

enfermedades raras wdemdicadas hasta la fecha afectan a un total de 30 millones de
europeos y J00 millones de personas en 1odo &l mundo

la



Y en este contexto, “1a experiencla y conocmientos médicos —conbtinia |a Alkanza- sobre las
enfermedades raras son escasos y estan dspersos entre los paises. £l resultado es que los
pacientes deben en muchas ocasiones esperar para oblener un diagnéstico y luchar para
acceder a los medicamentos o la atencdn que necesitan”

Mejorar 1a coordinacion

La presente edicién del Dia Mundial de las Enfermedades Raras girard en tomo al tema
‘Creando puentes en la asistencia social y sanitaria®, con el gue EURORDIS quiere famar
la atencion sobre |a necesidad de cerrar las brechas en ka coordinacion entre los servicios
médicos, sociales y de apoyo para enfrentar los retos cotidianos que afrontan los pacientes
Que conviven con una enfermedad poro frecuente y sus famikares.

Como recuerda |a Alkanza, “para la mayoria de |as personas con una enfermedad rara, asi
como para sus familares y culdadores, la reakdad de la vida diana puede conllevar, entre
olras situacones, tener que tomar una medicacion, asistr a consultar médicas, tener que
segur una terapia fisaca o requenr &l uso de equipos especializados La gestion de estas
tareas relacionadas con la atencidn junto con sus actvdades dianas, caso ded trabajo, la
escuela o el tempo de ocio, puede resultar un auténtico desafio”

En este contexto, la prmera encuesta europea sobre la conciliacion de la atencidn y la wda
cotidiana muestra que e 80% de los pacientes tiene dificultades para Bevar a cabo sus
actiwdades de la vwda diana. El resultado es que la maycoria de la atencdn debe ser
coordinada por los pacentes y sus familiares, quienes se ven cbiigados a destinar una
considerable cantdad de bempo a 1a organizacdn de la atencién. De hecho, hasta un 70% de
los afectados lo descnben como una ‘pérdida de tiempo'



Comao concluye EURORDIS, "organizar la atencdn puede imphcar la bisqueda de servicios
la realizacién de lamadas telefonicas, la geshdn de procedimientos adminstrativos y la
adaptacion de hogares y lugares de trabap. En consecuenca, muchos pacenies se ven
obhgados a dejar el trabayo 0 1a escuela. Se rrata de una sauacdn compleja y frustrante
especalmente cuando 1a falta de coordinacitn entre oS Senicios provoca que & proceso deba
repetrse una y otra vez Debe mejorarse la comunicacion entre los diferentes servicios, para
que asl puedan ser ofrecidos de forma eficente para adaptarse a los Intereses de los
alectados”

Desafio integral y global

El Dia Mundial de las Enfermedades Raras 2019 también se celebrard en nuestro pais bajo el
lema ‘Las enfermedades raras, un desafio integral, un desafic global . a la sazdn titulo de la
campana puesta en marcha por la Federacdn Espaiola de Enfermedades Raras (FEDER)
miembeo de Somos Pacientes, para poner de manifiesto los retos que deben afrontar las
personas que conviven con una enfermedad poco frecuente

Como explica FEDER, "las enfermedades raras afectan en nuestro pais a tres millones de
personas. Se lrala de enfermedades én su mayoria cronicas y degenerativas caraclenzadas
POr un cComIenzo precoz en la vida ya que dos de cada tres aparecen antes de los dos anos
En uno de cada cinco casos aparecen dolores crénicos y en uno de cada tres défict motor,
sensorial o intelectual gue produce discapacidad en la autonomia. Ademas en cas! la metad
de los casos, el prondshoo vital esta en juego”

Asmismo, como indica la Federacidn, “en Espafia, la mitad de las personas que conmwven con
una enfermedad rara ha tenido gue esperar mas de cuatro anos para recibir un diagnoéstico
siendo |a pancipal causa de este retraso 0 demora —en un 72,8% de 10s casos- el
desconocimiento de la enfermedad”

Es més, solo &l 34 4% de los pacentes con una enfermedad
poco frecuente afirma tener ¢l tratamiento que precisa
mientras que un 24 9% indica que no lo bene y el 21,9%
asegura tener un tratamento, pero inadecuado. Ademas, en
L&rminos generales, el 40% de los afectados s& encuentra
insatisfecho con la atencion sanitaria recbida, y un 27%
se ha visio obhgado a desplazarse a otra comunidad
autdnoma para acceder a un cagndshco, tratamiento o un
medicamento

En este comexto, como recoge la campaiia de FEDER, los
retos vinculados al abordaje de las enfermedades raras
benen un caracter ‘Integral’, pues dada la complepdad y
baja prevalencia de es1as patologias se hacen necesarnias
una alta especializacion y concentracdn de casos
multidscapinanedad y experiencia para su prevencion
dagnistco y ratamiento. y ‘Global’, pues aungue existen mas de 7,000 enfermedades raras
idenbficadas y cada una de ellas enfrenta una amplia diversidad de sintomas, 1odas ellas
enfréntan problemas Lan comunes como urgentes vinculados al diagndstico y &l tratameento,
independientemente del lugar de residenca de |a persona afectada

Para mas Informacién sobre la campana ‘Las enfermedades raras, un desafio integral, un
desafio global’, clica aqui



Movimiento asociativo

Con motivo de esta efeménde, las asociaciones de pacientes de todo el pais
desarrollarin numerosas actividades para mformar y conciencar a ka poblacidn sobre las
enfermedades raras

La Federacdn Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), membeo de Somos Pacientes,
ha programado numerosas actividades en distintos puntos del pais para conmemorar este Dia
Mundal Y ya el prdomo domingo, 3 de marzo, organzara en Madnd la X edicidn de la
‘Carrera por la Esperanza de las personas con enfermedades raras’

La Asociacdn de Famibares y Amigos de Nifos Enfermos de Neuroblastoma (Asociacion
NEN) miembro de Somos Pacientes, celebra desde las 19 30 horas de este jueves un
concerto solidano de Manona Camats y Eudald Buch en la Casa de Cultra de Girona. Para
mas informacitn sobre el concerto, chea agqui.

La Asociacdn Sindrome de Noonan de Cantabra (ASNC), miembro de Somos Pacientes,
habilta este peves en horano de 10:00 a 1400 horas una mesa informativa y tienda solidana
en el Ayuntameento de Reocin (Cantabria) y organiza, ya a las 19:00 horas, e taller ‘Creciendo
con Discapacidad’ én el XIII Congreso Nacional de Pediatria para Estudiantes de Mediona
que se estd celebrando en Santander (Cantabria)

La Asociacdn de Enfermedades Raras y otros Trastornos del Desarrollo (Ascciacdn
D'genes), miembro de Somos Pacientes, ha programado numerosas actividades para
conmemorar este Dia Mundsal en la Region de Murcia. Para consultar el programa de
actwdades, chca aqul

La Asociacitn Espadiola de Esclerodermia (AEE), meembro de Somos Pacientes habilta
este jeves en horano de 11.00 a 13.30 horas una mesa nformatva en el Centro Muniopal de
Mayores ‘El Baile’ en Las Rozas (Madnd) Y ya el domingo 10 de marzo organizara junto a la
Fundacitn Inversion Duplicacion del Cromosoma 15Q, miembro de Somos Pacientes, el
espectaculo ‘Mondlogos Soldarios por las Enfermedades Raras’ en el Circulo Catalan de
Madrid

La Asociacitn Espaficla de Flebre Mediterranea

Familiar (Stop FMF), miembro de Somos Pacientes, ha
programado nuMerosas actvdades para conmemorar este
Dia Mundial en ka locabdad de Rocafort (Valencia) Para
consultar e programa de actividades, chica aqul

La Asociacitn Espaficla de Afectados por Malformaciones
Craneo-Cervicales, Chiari y Siringomielia (AEMC)
habdita este jueves en horano de 1000 a 1400 horas una
mesa informativa en el Hospital Lozano Blesa de
Zaragoza

La Asociacion Espaficla de Paraparesia Espistica
Familiar (AEPEF), miembro de Somos Pacientes,
organzara el prioomo sabado en Madrid el encuentro
Visita al Madnd de Cervantes'. Las personas nteresadas
&n participar en la visita deberdn estar én la Oficina deé Tunsmo en &l nimero 27 de la Plaza
Mayor a las 1145 horas




La Asocacdn Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO), miembro de Somos Pacientes, ras
celebrar e pasado viemnes en Jaén la 1 Jornada Cientifica sobre Enfermedades Raras y Ultra
raras’, organzd en la tarde de ayer la segunda ediadn de su ‘Gala de Humor por las
Enfermedades Raras/Una esperanza para Celia' en la Universidad de Jaén

La Asocacdn Humanitana de Enfermedades Degenerativas y Sindromes de la Infancla y
Adolescencla (AHEDYSIA) miembro de Somos Paclentes, celebrd el pasado sabado su Vil
Jomada Interdsciphinar en Endermedades Raras’ en San Juan de Alicante (Alicante).

- A dia de hoy, 106 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. .Y la tuya?




El dia 19 de Junio de 2019, se publica informacion sobre la III Gala

Solidaria de Danza organizada por la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.

LA
somos pacientes



EL DOMINCO EN SANTANDER

Il Gala Solidaria a favor de Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria

PAAUCADO 5 49 DEAMNO OF 2010 A LAS 1600 POR S0M0S PACHNTE
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La Asociacitn Sindrome de Noonan de Cantabna
[ , (ASNC). miembro de Somos Pacientes, organzara el
I ) y \)N /J J\ pedmo domingo, 23 de junio, en Santander (Cantabria)
s su 11l Gala Solidaria’ con el obyetivo de conoenciar sobre
" b el sindrome de Noonan y recaudar fondos para sus

programas de atencidn y cundado a los afectados por
esta enfermedad rara y sus famibares

0

Como informa 1a ASNC, “el cbjetivo pnnopal de esta
miciativa es dar visibilidad a la realdad de 1as mas de
300 personas menores en su Mayoria, que comaven con
€313 patologia poco frecuente en Cantabna y oblener
fondos para poder seguir trabajando en la mejor de

su calidad de vida y la de sus familias”

Entradas y ‘fila 0’

La Gala se celebrard en el Auditorium Salesanos
Santander ~Cuesta de 1a Atalaya, s/n- a partir de las 18:30 horas y contara con la
partapacitn altruista de mas de un centenar de bailarines del Estudio de Danza Elena
Herrera de la locabdad de Boo de Piélagos (Cantabria)

El precio de las entradas para asistir a la Gala, disponibles en el Estudo de Danza Elena
Herrera y en la taquilla del auditono & mismo dia del evento se ha establecdo en solo 6
euros

Asimesmo, los organizadores han habditado una ‘a 0’ para todas aquellas personas que, no
pudiendo asstr a la Gala, quieran colaborar con esta causa solidaria ~-nimero de
cuenta ES13 2100 3631 1422 0003 9716

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habtantes y que e ongina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RASIMAPK . implicada en la dnasion y diferenciacdn celular

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por io general, unas
caracterisbcas faciales lipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la elapa de recién
nacdo tambeén pueden presentar diicultades para la aimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematoldgicas y de la coagulacion

- A dia de hoy, 108 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. ;Y la tuya?




El dia 11 de Diciembre de 2019, se publica informacion sobre la IV
Gala Solidaria de Danza organizada por la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.
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niembeo de Somos Paclemtes, organza este
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Entradas y ‘fila 0’

La Gala se celebrara en el Teatro Mur 3 cha
Espina alle Padro Alonso Revuelta, 3- a pany de las 18:30 horas y contard con la
paciin altruista de mas de un centenar de bailarines de Danza
3ad de 500 o Feiagos INEADNA
| preco de las entradas, disponibles a ravés de este enlace v en |a taquilla del Teatro «
jla del evento, se ha establecdo en B euros
ganzad an habinado una ‘fila 0" para 10das aquellas personas que 1
pudiendo asistir, queeran colaborar con esta causa solidaria ~nimero de cuenta ES13 2100
3631 1422 0003 9718
Sindrome de Noonan

El sind je Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se ongina por a alteracion de uno de los genes responsables del
rrecto funcionameento de |a via RASMAPK, imphcada en 1a dwisidn

factad oo &l sindrom A OAf
S afeclados por el sind e de N a

S PO presentan, por Denera
aracterishicas faciales lipicas, cardiopatia congénita y talla baa. En |a etapa de recién

tambén pueden presentar d iades para a aimenacion e hipotonia, as
mo alteraciones hematologicas y

- A dia de hoy, 110 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes, 2 Y la tuya?



