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El dia 14 de agosto de 2021, Somos Pacientes, publica en su web, el
décimo aniversario de la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria.

LX) .
Q SOMOS Pacientes | verseccior &

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

Q Escribe aqui qué tema te interesa... »  Documentos [E

Mapa de Asociaciones @

AS NC Asociaciéon Sindrome de Noonan de Cantabria

NOTICIAS PROYECTOS

X ANIVERSARIO ASOCIACION
SINDROME DE NOONAN CANTABRIA

14 de agosto de 2021 a las 9:00

Cumplimos 10 afios desde el nacimiento de la Asociacién Sindrome de
Noonan de Cantabria el 14 de agosto de 2011. Alo largo de este tiempo
seguimos trabajando en la consecucién de nuestros objetivos, informar, apoyar
a las personas afectadas y dar a conocer y sensibilizar sobre esta patologia al
mundo.

Uno de nuestros objetivos de apoyo a las personas afectadas por el Sindrome
y sus familias a través de nuestros talleres de autonomia y autocuidados,
talleres de Conviviendo con el Sindrome de Noonan, Talleres de autonomia a
través del Pilates y Yoga. Ademés de encuentros con familias, nuestras gufas
de apoyo y orientacién sobre el Sindrome de Noonan.Diez afios de muchas
actividades para dar a conocer el Sindrome de Noonan; marchas solidarias,
mesas informativas, charlas, galas solidarias de danza, mercados teméticos
por toda la geografia cantabra, recogida de firmas en favor de las personas
con discapacidad y tapones para personas afectadas.

Durante estos 10 afios hemos recibido el apoyo de entidades publicas y
privadas, como el Gobierno de Cantabria, Ayuntamiento de Reocin,
Ayuntamiento de Torrelavega, Ayuntamiento de Santander, Fundacién Caja
Cantabria, Fundacién La Caixa, Fundacion Once, Fundacién Carrefour,
Fundacién Mapfre, Fundacién Inocente Inocente, COCEMFE Cantabria
(Federacién Cantabra de Personas con Discapacidad Fisica y Orgéanica),
FEDER (Federacién Espafiola de Enfermedades Raras), FEDERAS
(Federacién Espafiola Sindrome de Noonan y otras RASopatias), Estudio de
Danza Elena Herrera, Escuela de Danza Flic Flac, SOGEMA, comercios
locales y familias personas solidarias.
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El dia 18 de junio de 2021, Somos Pacientes, publica en su web, las
fechas de los Nuevos Talleres del Programa ARCOIRIS, Conviviendo
con el Sindrome de NOONAN de Cantabria.
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CONVIVIENDO CON EL SiINDROME DE
NOONAN «ARCOIRIS»

18 de junio de 2021 a las 18:08

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria ofrece nuevos talleres
Conviviendo con el Sindrome de Noonan, autonomia y autocuidados,
«ARCOIRIS», con la colaboracién de la «<FUNDACION MAPFRE». Se ofrece
cuatro talleres en diferentes fechas, «Alimentacién y Dietética», «Cuidados y
autocuidados de la vista, el oido, la boca y la nariz», «Cuidados y
autocuidados de la piel» y «Cuidados y autocuidados de las articulaciones».
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El dia 15 de febrero de 2021, Somos Pacientes, publica en su web, las
fechas de la sexta edicion de los talleres de Pilates y Yoga destinadas a
las personas afectadas por el Sindrome de NOONAN, familiares y
personas cuidadoras.
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62 Edicion Talleres Pilates y Yoga

15 de febrero de 2021 a las 19:31

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria, da comienzo a la 62 edicién
de los talleres de Pilates y Yoga destinados a las personas afectadas por el
Sindrome de Noonan, familiares y personas cuidadoras. Incluye un plan de
contingencia Covid-19: Sesiones individuales y por unidades de convivencia.

El objetivo del taller es dotar a las personas afectadas por el Sindrome de
Noonan , sus familias y cuidadores/as de autonomia, a través del Pilates y
Yoga, utilizando el ejercicio fisico y mental como un instrumento beneficioso
para su desarrollo personal y social. Los talleres son itinerantes por diferentes
localidades de la comunidad auténoma y estan dirigidos a personas afectadas
por el Sindrome de Noonan, familias y personas cuidadoras, con una duracién
estimada de unas 100 horas.

https://drive.google.com/file/d/1JW6TXnIm360hs1PZTySgF7UyWTWWwE 1AF/view
usp=sharing
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El dia 15 de febrero de 2021, Somos Pacientes, publica en su web, las
fechas de los Nuevos Talleres del Programa “Impulso: Pilates y Yoga
para mejorar la autonomia de los menores afectados por el Sindrome
de NOONAN”.
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La Asociacion Sindrome de Noonan
Cantabria ofrece talleres de pilates y
yoga para mejorar la autonomia de los
menores afectad@s con esta patologia.

15 de febrero de 2021 a las 19:43

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria desarrolla por tercer afio
consecutivo un programa que fomenta la autonomia a través del Pilates y el
Yoga para menores afectad@s por el Sindrome de Noonan, que espera contar
con el apoyo de FEDER y Mutua Madrilefia como en anteriores ediciones.

El objetivo del taller es dotar a I@s menores afectad@s por el Sindrome de
Noonan de autonomia a través de las terapias corporales cémo el Pilates y
Yoga, sirviéndose del ejercicio fisico y mental para un mejor desarrollo
personal y social. Dotar a I@s menores afectad@s de productos para el
cuidado de piel, cicatrices, cabello, ojos, nariz, boca y otros.....

Los talleres son itinerantes por diferentes localidades de la comunidad
auténoma y estan dirigidos a menores afectad@ por el Sindrome de Noonan,
con una duracién estimada de unas 100 horas.

https://drive.google.com/file/d/1GIxrPSwSPtDUSOpJEjWo4h0k8LegCLQC/view?
usp=sharing
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El dia 6 de febrero de 2021, Somos Pacientes, publica en su web, la
presentacion de la Asociacion del Sindrome de Noonan de la “Memoria
de eventos del afno 2020”.
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MEMORIA EVENTOS 2020

MEMORIA EVENTOS 2020 ASOCIACION
SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

6 de febrero de 2021 a las 18:32

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC, nos muestra a
través de esta memoria fotografica su presencia en Eventos, realizando
labores de informacién y difusién del Sindrome de Noonan y de las
enfermedades raras en general.

https://drive.google.com/file/d/12kTrhBQS1130tOWPM7wwIAZygUIsRwim/view?
usp=sharing



El dia 30 de octubre de 2021, Somos Pacientes, publica en su web, el
nuevo folleto de atencion individual.
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Atencion Individual a las personas
afectas por el Sindrome de Noonan y
sus familias.

» Cuando: desde: 01-01-2021
hasta: 31-12-2021

E Ap\lsJ(B)Ic-!géAioDr?S?ﬁ?derome de Noonan de Cantabria

COMENTAR v Twittear | & Me gusta0 |

2021-FOLLETO ATENCION (completo)-2



El dia 27 de enero de 2021, Somos Pacientes, publica en su web, las
fechas de los Nuevos Talleres del Programa “Conviviendo con el
Sindrome de NOONAN, autonomia y autocuidados”.
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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
PACIENTES
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La Asociacién Sindrome de
Noonan de Cantabria (ASNC),
miembro de Somos Pacientes,
celebra este sabado, 1 de febrero, el
primero de los talleres de
autonomia y autocuidados
‘Conviviendo con el Sindrome de
v CANTABRIA Noonan’ programados para el primer
semestre del afio.

ASOCIACION SiNDROMEV

Como informa la ASNC, el objetivo
de estos talleres es la «promocién
de habilidades y
dirigidos a a i ili y cui para
aumentar el autocuidado y la autonomia del paciente frente a las necesidades
de esta enfermedad rara y crénica, asi como a potenciar la figura
del paciente experto como agente activo de su propia salud».

La actividad, que comprende cuatro talleres diferentes, se llevaré a cabo en
la sede de la ASNC —Calle de Eulogio Merino, 43E- en Puente San Miguel-
Reocin (Cantabria).

Co , los talleres son ‘C y de

las articulaciones’ —los sébados 1 de febrero, 14 de marzo, 18 de abril, 9 de
mayo y 13 de junio en horario de 16:00 a 21:00 horas—; ‘Alimentacién y
dietética’ —los domingos 2 y 16 de febrero, 1y 15 de marzo, 5y 19 de abril, 3

y 17 de mayo y 7 de junio en horario de 10:00 a 16:00 horas—; ‘Cuidados y ]
autocuidados de la vista, el oido y la boca’ —los sabados 8 de febrero, 7 de
marzo y 4 de abril; y ‘Cuidados y autocuidados de la piel’ —los sabados 15

de febrero, 21 de marzo, 18 de abril y 16 de mayo en horario de 16:00 a 21:00
horas.

Si quieres mas informacién sobre los talleres clica aqui. Si prefieres contactar
con la Asociacion: 942 820 664 o 649 024 740 o en la direccion de correo
electrénico asindromenoonancantabria@yahoo.es.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por |a alteracién de uno de los genes

del correcto funci i de la via , impli en
la divisién y diferenciacion celular.

Los afectados presentan, por lo general, unas

caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa
de recién nacido también pueden i para la alil i

e asi como ydela




El dia 30 de octubre de 2020, Somos Pacientes, publica en su web, las

fechas de los Nuevos Talleres del Programa “Conviviendo con
Sindrome de NOONAN, autonomia y autocuidados”, con el apoyo
la Fundacion CaixaBank.
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TALLERES PARA PACIENTES, FAMILIARES Y CUIDADORES

Autonomia y autocuidados en el
sindrome de Noonan

PUBLICADO EL 30 DE OCTUBRE DE 2020 A LAS 11:00 POR SOMOS
PACIENTES
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La Asociacién Sindrome de Noonan
de Cantabria (ASNC), miembro de
Somos Pacientes, organiza este
. sabado, 31 de octubre, con el apoyo

ASOCIACION SINDROME de Fundacién ‘la Caixa’, el primero

f de los talleres de autonomia y
autocuidados de su proyecto
‘Conviviendo con el Sindrome de

CANTABRIA N
v Noonan' para personas afectadas,
familiares y cuidadores.

Como informa la ASNC, su objetivo
es la “promocién de habilidades y
conocimientos dirigidos a a paci familiares y
para aumentar el autocuidado y la autonomia del paciente frente a las
necesidades de esta enfermedad rara y crénica, asi como potenciar la figura
del paciente experto como agente activo de su propia salud”.

Concretamente, los talleres programados son ‘Cuidados y autocuidados de
la piel’ —los sabados 31 de octubre, 14 de noviembre y 12 y 26 de diciembre
en horario de 16:00 a 21:00 h—; ‘Alimentacién y dietética’ —los domingos 1,
8, 15, 22 y 29 de noviembre y 6, 13 y 20 de diciembre en horario de 10:00 a
16:00 h—; ‘C y de las ar —los 31
de octubre, 14 de noviembre y 12 y 26 de diciembre en horario de 16:00 a
21:00 h—; ‘Cuidados y autocuidados de la vista, el oido y la boca’ —los

7'y 21 de novi y 18y 27 de dici en horario de 16:00 a
21:00 horas; y ‘Cuidados y autocuidados de la piel’ -los sabados 14 de
noviembre y 12 y 26 de diciembre en horario de 16:00 a 21:00 h.

Para méas informacién sobre los talleres clica aqul. L
Enfermedad genética

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracién de uno de los genes
responsables del correcto funcior i de la via IMAPK, impli en
la divisién y diferenciacién celular.

Los afectados presentan, por lo general, unas

caracteristicas tipicas, gt y talla baja. En la etapa
de recién nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacién

e asfi como ydela ion.
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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.

®9®  Somos Pacientes @somos_pacientes - 30 oct. ooo

La Asociacion @SINDROMENOONANC organiza mafana, 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

30 de octubre a las 4:18 - §

La Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion organiza este sabado, 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 ano.
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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
PACIENTES
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La Asociacién Sindrome de
Noonan de Cantabria (ASNC),
miembro de Somos Pacientes,
celebra este sabado, 1 de febrero, el
primero de los talleres de
autonomia y autocuidados
! ‘Conviviendo con el Sindrome de
CANTABRIA Noonan’ programados para el primer
= semestre del afio.

ASOCIACION SINDROME

Como informa la ASNC, el objetivo
de estos talleres es la «promocién
de habilidades y
conocimientos dirigidos a capacitar a pacientes, familiares y cuidadores para
aumentar el autocuidado y la autonomia del paciente frente a las necesidades
de esta enfermedad rara y crénica, asi como a potenciar la figura
del paciente experto como agente activo de su propia salud».

La actividad, que comprende cuatro talleres diferentes, se llevara a cabo en
la sede de la ASNC —Calle de Eulogio Merino, 43E— en Puente San Miguel-
Reocin (Cantabria).

Concretamente, los talleres programados son ‘Cuidados y autocuidados de

las articulaciones’ —los sabados 1 de febrero, 14 de marzo, 18 de abril, 9 de
mayo y 13 de junio en horario de 16:00 a 21:00 horas—; ‘Alimentacién y
dietética’ —los domingos 2 y 16 de febrero, 1y 15 de marzo, 5y 19 de abril, 3

y 17 de mayo y 7 de junio en horario de 10:00 a 16:00 horas—; ‘Cuidados y |
autocuidados de la vista, el oido y la boca’ —los sabados 8 de febrero, 7 de
marzo y 4 de abril; y ‘Cuidados y autocuidados de la piel’ —los sabados 15

de febrero, 21 de marzo, 18 de abril y 16 de mayo en horario de 16:00 a 21:00
horas.

Si quieres mas informacién sobre los talleres clica aqui. Si prefieres contactar
con la Asociacién: 942 820 664 o 649 024 740 o en la direccién de correo
electrénico asindromenoonancantabria@yahoo.es.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracién de uno de los genes
responsables del correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en

la AivieiAn v difarancianiAn ralillar



El dia 27 de Julio de 2013, se presenta el I Congreso Estatal sobre el
Sindrome de Noonan.
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| CONGRESO ESTATAL SOBRE 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 20:00h

> Dénde: Sala de exposiciones Mauro
Muriedas.

* Direccion: Calle Pedro Alonso Revuelta, 0
SIN, 39300, Torrelavega. Cantabria.

PUBLICADO POR:
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
COMENTAR (3) 1fe Me gusta 0
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https://www.somospacientes.com/a-s-n-c/files/2013/07/PROGRAMA-PROVISIONAL-
CONGRESO-a-25-DE-JULIO.docx
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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 DE LA ACTIVIDAD SEMANAL DE LAS ASOCIACIONES EN SOMOS PACIENTES
Hepatitis, sordera, Noonan y espondilitis,
protagonistas en Asociaciones al Dia

PUBLICADO EL 29 DE JULIO DE 2013 A LAS 17:17 POR SOMOS PACIENTES
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La conmemoracion del Dia Mundial de la Hepatitis por
ass parte de ASSCAT centrd la actividad de la semana en
Asociaciones al Dia. Ademas, la memoria 2012 de FIAPAS;
Dia Mundial de [a Hepatitis el primer congreso sober el Sindrome de Noonan y el

28 de juliode 0 estreno del blog de AEXPE.

Reinvindicaciones de Asscat en el Dia Mundial de la

Hepatitis

Con motivo de la celebracién, este domingo, del Dia

Mundial de la Hepatitis, ASSCAT (Associacio Catalana de

Malalts d’Hepatitis)publico en su espacio en Somos

/ f Pacientes una informacion titulada ‘Solamente trabajando

No se habla de las hepatitis, pero causan todos juntos podremos frenar la pandemia de las hepatitis
més de “:r:":,'a':::fm":“";';“ alano virales’ en la que explican que «la infeccién por el virus de

la hepatitis C (VHC) es la causa principal de hepatitis
cronica, cirrosis y carcinoma hepatocelular, asi como la

| Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan

ASNC (Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria) ha hecho publica en su espacio en
Somos Pacientes la convocatoria del | Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan, que
se celebrara el proximo 2 de noviembre en la Sala de Exposiciones Mauro Muriedas, en
Torrelavega (Cantabria).

Estreno del blog y homenaje al ex presidente de AEXPE

En su espacio en Somos Pacientes, los miembros de AEXPE, la Asociacion Extremefia de
Pacientes con Espondilitis Anquilosante, han compartido con todos los lectores y usuarios sus
dos novedades mas recientes, el estreno de su blog y el homenaje tributado el pasado
domingo 21 de julio a su ex presidente, Paco Trejo Simoes. «En un restaurante de Montijo, nos
reunimos varios miembros de AEXPE con el motivo de organizar un almuerzo homenaje al
expresidente de esta asociacion Paco Trejo Simoes. En los postres, el actual presidente Juan
Francisco Martin Cabafias dedico unas palabras de agradecimiento a Paco. Igualmente hizo lo
propio la psicologa de AEXPE Nuria Moreno Rodriguez. Para que constara como recuerdo de
este acto homenaje, se le hizo entrega de una escultura en honor al trabajo realizado a lo largo
de su presidencia en la asociacion», relatan en la informacion publicada.

http://youtu.be/s320KG8kppg




El dia 3 de Octubre de 2013, se publica informacion sobre el 1
Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan.
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ASN c 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 de 2013 a las 12:

51

https://www.somospacientes.com/a-s-n-c/files/2013/10/Congreso-Noonan-Exterior-42 pdf

https://lwww.somospacientes.com/a-s-n-c/files/2013/10/Congreso-Noonan-Interior-42 . pdf

COMITE DE HONOR:

SAR. LETIZIA ORTIZ ROCASOLANO, Prncesa da Asturas.

Embajadora delas Enfermedades Raras. (P)

Excma. Sra. D* ANA MATO ADROVER, Ministra de Sanidad,
Sevicios Sociales @ gualdad.

Excmo. Sr. D. JUAN IGNACIO DIEGO PALACIOS, Presidente del
Gotemo de Cantatrla.

Excma. Sra. 0 MARIA JOSE SAENZ DE BURUAGA GOMEZ.

Gobiemo de Cantabria.

Excma. Sr. D. MIGUEL ANGEL SERNA OLIVEIRA, Conssjero de
Educacién, Cutura y Deportes del Gobiemo de Cantabria.

Excmo. Sr. D. CARLOS LEON RODRIGUEZ, Director General de
Ordenacién y Atencién Saniaria el Gobiema de Cantabeia.

Excmo. Sr. D. ENRIQUE MANUEL HAYA PORRERO, Director

COMITE CIENTIFICO:

Dr. DOMINGO GONZALEZ-LAMURO LEGUINA, Nefrokogiay
Metabols
Profesor Titu
Hosptal Marqués de Vakdecila. Santander.

Sociedad Espafiola de Errores Innatos del Metabolismo.

Dra. MAITE VIADERO UBIERNA, Cardiologia - Senvicio de Pedialria™

del Hosptal Universtano Marqués de Valdecia.

Dra. PILAR GORTAZAR ARIAS, Neonatologia = Hospital Uniersitario
Marques de Valcecila. b

Dra. CRISTINA LUZURIAGA TOMAS, EWM-MW&
Pediatria del Hospital Universkano Marqués de Valdecila.

Dr. ERNESTO ROMERA REDONDO, Oftaimologia. - Hospital
Sierratana.

Dra. BEGONA EZQUIETA ZUBICARAY, AsesoraGenética,

Gobiemo de Cartabria.

Diagndstico,
Noonan

Excmo. St. D, JOSE LUIS BLANCO LOPEZ
Ordenacién ¢ Innovaciin Educstiva del Gobiemo d Cantabria,

Iima. $t. D. ILDEFONSO CALDERON CIRIZA, Alcaide del
‘Ayurtamiento de Tofrelavega.

D. HIGINIO PRIEDE, Cancsial de Senidady Senvcics Sociales cel
Ayuntamiento de Torreiavega.

Or. CESAR PASCUAL FERNANDEZ, Director Gerente del Hosptal
Universtario Marqués de Valdecila.

Or. GALO PERALTA FERNANDEZ, irector de IFIMAV (Instuto de
Formacién e Investgacitn Marqués de Valdecila).

Dr. JESUS LINO ALVAREZ GRANDA, Jefe de Senvicio de Pediatria
del Hospital Unwersitario Marqués da Vadecilla,

Infanti, Hospit

INSCRIPCION: Fecha limite 31 Octubre de 2013
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ADULT% 45,006

NIN@S 25,00€
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{ASN.C), C.IF. 636754288,

Podéis enviar el 00 al e-mal: asindromenonancantabrs
63 La Soloda, 43, Puente San Miguel, C.P. 39530 (Reocn), C/

ANTES DEL 25 OCTUBRE
ADULTgS 4306
NINGS 20,00€
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D. MIGUEL CARBALLEDA PINEIRO, Director i

D. JUAN CARRION TUDELA, Presidente FEDER, (Federacidn
Espafcla de Enfermedades Raras).

0. ROBERTO ALVAREZ SANCHEZ, Presidente CERMI-Cartabria.

EN CUANTO A LOS ALOJAMIENTOS, por si fuera de westro interés,
hemos habitaciones en el Hotel ITor'dnm(PmoMn jauzeur,
Centro Comercial Atamira - 36300 - Tomelavega). TELEFONO:
4230.120. Debéis. ponercs en mdlmmemen s y decr

D* MAR ARRUTI BUSTILLO, Presidenta COCEMFE-Cantabria,

+ INVACULADA GONZALEZ GARCIA. Presidenta de ASNC-Cantabria
{Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria).
“OBJETIVOS".

+ Excma. Sra. D' MARIA JOSE SAENZ DE BURUAGA GOMEZ

de Cantabra.
+Dr GALO PERALTA FERNANDEZ Director de IFIMAV (Instituto de
Formacién & Investigacidn Marqués de Valdecila).

+ D ILDEFONSO CALDERON CIRIZA, Alcaide del Excmo. Ayuntamiento
de Toreavega.

alojamiento dedéis abonario -lm(smenwmﬁm
45,00€ habkacidn individual, desayuno ncluido).

2 DRA PILAR GORTAZAR ARIAS. Neanatologia — Hospital Universitario

Marqués de Valdecila.

*DIAGNOSTICO PRECOZ'.

20" ADELAIOA ECHEVARRIA SAINZ. PsicSloga. Jefa de la Unidad de

‘Atencién Temprana del Senvico C4ntabro da

“IMPORTANCIA DE LA ATENCION TEMPRANA EN EL SINDROME DE
NOONAN".

(SALA EXPOSICIONES MAURO MURIEDAS)
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DE EXPOSICIONES MAURO MURIEDAS
TORRELAVEGA, CANTABRIA
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20, EMILIO SARO COBO, Orientador del LE.S. Zapatén de
Torelavega, al que acude una nifia con Sindrome de Noonan.
“EL SINDROME DE NOONAN COMO ALUMN@".

@ D LAURA GELIS GOMEZ Diplomada en Magisterio de Educacién
Fisca, Graduada en Magisterio de Educacién Primaria, Méster en
Investigacin e Innovacién en Contextos Educathos.

*ESTUDIO EDUCATIVO NIi@S CON SINDROME DE NOONAN'.
@ D* GEMA GUTIER!

"PAUTAS LEC P

BIEN SITUADOS CON RESPECTO A SU VIDA AUTONOMA.
TUTOR/A Y APODERADO/A. DERECHOS LEGALES".

ESTEN

MODERADORA: INMACULADA GON: ARCIA, Presidenta de @D ANDRES ALVARADO GARCIA. Sistema de Informacidn Sobre
- ejeria de ¥ Sociales,
MODERADOR: DR. DOMINGO GONZALEZ-LAMURO LEGUINA, D. ISIDORO SAN JUSTO MOLLEDA. DE LA CONSEJERIA DE SANIDAD Y SERVICIOS
Ty e pay i Jusia Mcleda, SOCIALES FRENTE A LAS ENFERMEDADES RARAS".
Margués de Valdecila. DE LA Y ENEL
SINDROME DE NOONAN".
2 DR. DOMINGO GONZALEZ-LAMURO LEGUINA, Nefrologia y @ D* ESTELA ZUBELDIA REY. Especaista en Nutricidn, Dietética y " 2 MA 7
Metaboismo - Hospital Universtario Marqués ce Vaidscila. " " y a " apay @ 0. MARIA FERNANDA PEREZ MARTINEZ, Estudiante y
METABOLISHO". Osteopaia sidoro San Justo Mlkeda :m'“m""‘“
2 DRA MAITE VIADERO UBIERNA. Cardiiogia - Senvicin de Pediatra MPORTANCIA DE LA NUTRICION EN EL SINDROME DENooNA™. 55,
Hospital Unversitario Marqués de Valdecila. @ D* ALEJANDRA MONICA RIVAS, Terapeuta Ocupacional Centro £ bl “,f?
"REPERCUSION CARDIOVASCULAR EN EL SINDROME DE NOONAN'.  Terapia Ocupecionsl Pedidirica de Asturias. poisis
2 DRA CRISTINA LUZURIAGA TOMAS. Endocrinlogia - Servici de *NUESTRA INFANCIA CON SINDROME DE NOONAN'. A s
Pedaia Hosplal Ui Marqués de Vadocita A BAsADAENEL 2D DANELAWARIA PE?:IAWRE\!V\EZ Residerte de 2 afloen
arquia)
"ENDOCRINOLOGIA Y SINDROME DE NOONAN'. ENFOQUE DE LA INTERVENCION SENSORIAL- AYRES. <l o
2 DR, ERNESTO ROMERA REDONDO. Oftamologi. - osptal ﬁmr;:‘bs R

Sleratana
SINDROME DE NOONAN".

MODERADORA: DRA. PILAR GORTAZAR ARIAS. Neonatologia ~
Hospital Universitario Marqués de Valdecilia.

MODERADOR: D. EMILIO RAMIREZ GONZALEZ, Asesor dé la Unidad

Educacidn, Cubura y Deporte del Gobiemo de Cantabria.

ID D EM UL O?n\ﬂREZ GON; ‘Mﬂﬂl Unidad “mﬁ
Cutura y Deperte del Gobiemo de Cantabria,
“UNDHD ¥ ATENCION A LA

@ 0°. BEGONA EZQUIETA ZUBICARAY, Asescra Gendtica,

Neonan. Laberatorio de Diagnéstico Molecuiar, Servico de Bloguimica,

*SINDROME DE HOUWI DIAGNOSTICO, INVESTIGACION,..”



El dia 7 de Octubre de 2013, se publica informacion sobre el 1
Encuentro Estatal para familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.

L .
Q SOMos paC I entes ZQUE ES SOMOS PACIENTES? @ INicIA SESION

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

Salud Mental y enfermedades raras,
protagonistas en nuestra seccion
Asociaciones al Dia

PUBLICADO EL 7 DE OCTUBRE DE 2013 A LAS 16:00 POR SOMOS PACIENTES

_No visible en Somos COMENTAR 1fs Me gusta 0

Pacientes, Asociaciones

&

El cupén conmemorativo del Dia Mundial de
la Salud Mental, la declaracion de utilidad
publica de FEGEREC, el premio al proyecto
Teatro Accesible y el programa del préoximo
congreso sobre el Sindrome de Noonan,
informaciones mas destacadas de la semana
en Asociaciones al Dia.

Y ONCE

cupones al Dia Mundial de la Salud Mental

El Dia Mundial de la Salud Mental es una iniciativa de la Federacion Mundial para la Salud
Mental (WFMH) con actividades en mas de 100 paises y que alna esfuerzos para luchar por
un fin comdn: la promocion de la salud mental entre la poblaciéon. En Espafia, la
Confederacion FEAFES (de agrupaciones de familiares y personas con enfermedad mental)
es una entidad sin animo de lucro y de interés social que cumple este afio su 30 aniversario y
que integra a 19 federaciones y asociaciones uniprovinciales, reuniendo a casi 300 entidades
en todo el Estado.

La ONCE dedica cinco millones y medio de

FEGEREC ha sido declarada de Utilidad Publica

El 2 de octubre de 2013, la Federacion Gallega de Enfermedades Raras e Crénicas
(FEGEREC) ha sido declarada de utilidad publica por la Xunta de Galicia a través de
Vicepresidencia y Conselleria de Presidencia, Administracions Publicas e Xustiza. La
declaracion de utilidad publica es un reconocimiento oficial de la labor realizada por las
asociaciones sin animo de lucro. Este reconocimiento viene recogido en el DOG del 2 de
octubre de 2013 y supone una alegria y reconocimiento a la labor social y de interés general
que FEGEREC viene realizando en estos fres Gltimos afios.

El Proyecto Teatro Accesible, Premio CERMI 2013

El Proyecto Teatro Accesible, iniciativa de la empresa APTENT BE ACCESSIBLE!, financiado
por la Fundacion Vodafone Espaiia y del que forma parte el Centro de Rehabilitacion Laboral
‘Nueva Vida', ha obtenido el Premio CERMI 2013 en la categoria de Accion Social y Cultural.
“Reconocimientos como éste nos alientan a seguir luchando por una cultura para todos”,
afirma Javier Jiménez Dorado, cofundador de APTENT BE ACCESSIBLE! El Jurado de los
Premios CERMI 2013, que concede el Comité Espariol de Representantes de Personas con
Discapacidad, ha dado a conocer la lista de ganadores de este reconocimiento anual. Teatro
Accesible es un proyecto que promueve la integraciéon de personas con discapacidad y
fomenta una oferta de ocio inclusivo, ofreciendo funciones accesibles para personas con
discapacidad auditiva y visual y personas mayores. Miembros del equipo de trabajo del
proyecto han desarrollado su proceso de insercion formativo laboral en el Centro de
Rehabilitacion Laboral ‘Nueva Vida', centro de atencion a personas con problemas de Salud
Mental de la Comunidad de Madrid.

Programa | Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria (ASNC) ha publicado en su espacio en
Somos Pacientes el programa del | Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan, que se
celebrara en Torrelavega el proximo 2 de noviembre.




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

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES
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ORCANIZADO POR LA ASNC, EL PLAZO DE INSCRIPCION CONCLUYE ESTE JUEVES

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

PUBLICADO EL 31 DE OCTUBRE DE 2013 A LAS 10:30 POR SOMOS PACIENTES
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
(ASNC), miembro de Somos Pacientes, organiza este
sabado, 2 de noviembre, en Torrelavega (Cantabria) el ‘I
Congreso Estatal sobre el Sindrome de Noonan’, en el
que se presentaran los ultimos avances sanitarios,
educativos y sociales logrados en el manejo de esta
enfermedad genética rara que, descrita en por primera

Nifia con sindrome de Noonan E €N 1963 por la pediatra cardiéloga Jacqueline

donan, afecta a 1 de cada 2.500 recién nacidos.

La ASNC informa que : “en el Congreso, dirigido a los
profesionales sanitarios, de la educacion y de los
servicios sociales, asi como a las personas afectadas,
sus familiares y cuidadores, se presentaran los avances
logrados en los 50 afios del Sindrome de Noonan”.

Nina con Sindrome de Noonan

Programa e inscripcion

El Congreso contemplara distintas mesas redondas en las que se trataran, entre otros temas
cientificos, la repercusion cardiovascular en el Sindrome de Noonan, su relacion con la
endocrinologia o los trastornos oftalmolégicos que sufren los afectados.

Asimismo, la reunion también contara con una mesa redonda educativa-cultural-legislativa en
la que se trataran, entre otros aspectos, la unidad técnica de orientacion y atencion a la
diversidad, el Sindrome de Noonan como alumno, el estudio educativo de los nifios
afectados o las pautas legislativas para que los nifios con el Sindrome se encuentren bien
situados con respecto a su vida auténoma.

Para consultar el programa del Congreso, clica aqui.

El plazo de inscripcion en la reunion concluye este jueves, 31 de octubre. Para realizar tu
inscripcion, sigue las instrucciones detalladas en el folleto del Congreso.

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




El dia 5 de Febrero de 2014, se publica informacion sobre el 1

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 -

I ENCUENTRO ESTATAL
FAMILIAS AFECTADAS POR EL
SINDROME DE NOONAN

v

Cuando: desde: 07-11-2014 18:00h hasta:
09-11-2014 16:00h

* Donde: C.R.E.ER. CENTRO
REFERENCIA ESTATAL
ENFERMEDADES RARAS, BURGOS

Direccion: Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias
(Creer) Direccion Postal ¢/ Bernardino
Obregon, 24 09001 Burgos Teléfono +34

v

947 253 950
PUBLICADO POR:
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
COMENTAR (\ 1fe Me gusta 0 Z\ E\

| ENCUENTRO ESTATAL FAMILIAS AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN

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

Los préximos 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 instalaciones del Centro C.R.E.E.R., Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias, en jornadas de mafnana
y de tarde.

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

https://drive.google.com/file/d/0B3vBUVZIs6s2YkxtckE2Y2phd1E/edit?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 AUTOCUIDADOS PARA PERSONAS AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN Y
SUS FAMILIAS,

FOLLETO AUTONOMIAYY
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 de agosto de 2014 a las 23:36

u ;:gl‘écrglovfﬂ de Noonan Cantabria Asoctaciéon TALLER‘ES / FEC} {AS / CONTENIDOS

Alimentacic . eguridad de los alimentos.
y Diet equn la edad

Domingos de
10:00 a 15:00 hrs.

AUTONOMIA Y

07/09 28/09 25/10 2
AUTOCUIDADOS 24/05 05/10 03711 | * Elaboracion Platos fcile
21/09 19/10 nutritivos y equilibrados
para personas afectadas por el
Cuidados + Revision odontolégica, ayudas
autocuid 6 [
de la bo C 2 /

Sindrome
I ENOONAN =

21/10

y sus familiares Cllidndas v

e )S » Cicatrices queloic

« Cicatrices hipertr
—— | ¢ EStria:

La promocion de conocimientos - ; =labuis
y habilidades dirigidas a: LR O O SV cellil

-_ ¥ ’> |« Retenciones L iquido

* Piel en general

as

Martes y Jueves
17:00 2 19:00 hrs.
Fachas

04/11 18/11 02/12
06/11 20/11 04/12
11/11 25/11 09/12
13/11 27/11 1112

Cuidados y « Cuidados y autocuidados
autocuidados
de las

Asociacién Sindrome Articul

Noonan de Cantabria  w\ 00 y Muscu ¢ calzado adecuado
—— lor articular.

* Recomendaciones de productos

28/10 15/12

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.
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LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

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

COMENTAR (12) ( E] 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 informacién que hemos recogido, sera aplicable
a la mayor parte de I@s nin@s con Sindrome de Noonan, y otra
solamente para algun@s nin@s, ya que el Sindrome de Noonan
es una condicion altamente variable. Cada nii@ 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 I@s nin@s y jévenes 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 médica,
apoyo emocional, educativo y evaluacién 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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LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

Guia Sindrome de Noonan

11 de noviembre de 2014 a las 19:01

Sindrome
deNOONAN

GUIA DE
ORIENTACION PARA
LAS FAMILIAS

Sindrome NOONAN ¢

Esta imagen esta asociada a: Sindrome de Noonan. Guia de orientacion 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 FAMILIARES DE AFECTADOS POR ESTA ER

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

PUBLICADO EL 19 DE NOVIEMBRE DE 2014 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria (ASNC),
;. miembro de Somos Pacientes, ha presentado la guia
Sindrome ‘Sindrome de Noonan: Guia de Orientacion para las
deNOONAN Familias’, manual de operativo de consulta dirigido tanto a
los profesionales sanitarios como a las familias afectadas
por esta enfermedad rara.

GUIA DE
ORIENTACION PARA

LAS PAMILIAS Como explica la ASNC, “esta guia ha sido disefiada para las
r" familias que estan afectadas por el Sindrome de Noonan, y

: contiene centralizada aquella informacion que

.ﬁ consideramos de relevancia para orientarnos, cuando

recibimos el diagnostico de Sindrome de Noonan o existe

sospecha de él. Gran parte de la informacion que hemos

recogido sera aplicable a la mayor parte de los nifios y

nifias con Sindrome de Noonan, y otra solamente para

algunos nifios y nifias, ya que el Sindrome de Noonan es una
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condicién altamente variable”.

Concretamente, la Guia contiene un total de 62 paginas y se estructura en dos partes
diferenciadas: articulos elaborados por profesionales de la medicina, investigacion y
atencion temprana; y resumen de conceptos acerca del Sindrome de Noonan.

Para descargar la guia ‘Sindrome de Noonan: Guia de Orientacién para las Familias’, clica
aqui.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracién de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas caracteristicas
faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién nacido también
pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi como, alteraciones
hematoldgicas y de la coagulacion.

En este contexto, debe tenerse en cuenta que, como recuerda la ASNC, “cada nifio y joven
con Sindrome de Noonan es Unico, y no hay ninguna generalizacion que sea aplicable para
todos los afectados. Y aunque algunos se encuentren con dificultades especiales fisicas,
emocionales, sociales o de aprendizaje, la mayor parte de los nifios y jovenes con el sindrome
son saludables y bien adaptados. Ademas, todos se beneficiaran de nuestro sistemas
sanitario, educativo y social con buena atencién médica, apoyo emocional y educativo y
evaluacion de sus condiciones”.

- A dia de hoy, 70 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. ;Y la 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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Guia Sindrome de Noonan

19 de noviembre de 2014 a las 4:01

Sindrome
deNOONAN

GUIA DE
ORIENTACION PARA
LAS FAMILIAS

Sindrome “NOONAN «

Esta imagen esta asociada a: ‘Guia de Orientacion para las Familias’ sobre el Sindrome de
Noonan



El dia 28 de Octubre de 2015, se publica informacion de
presentacion de las nuevas guias sobre el Sindrome de Noonan.

SOmMos pa cientes ZQUE ES SOMOS PACIENTES? @ NiciA sESION

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

ASNC Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
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Publicamos el folleto del Il Encuentro
Estatal de familias afectadas por el
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28 de octubre de 2015 a las 21:20
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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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Presentada la Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de baja
prevalencia: Asociaciones en Cantabria
30 de noviembre de 2015 a las 14:58

El pasado viernes, se presentd en el Salon de actos de la Casa de Cultura de Puente San
Miguel, la Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de baja prevalencia: Asociaciones
en Cantabria.

Acudieron las Asociaciones participantes, representantes del Gobierno de Cantabria, D.G.
Ordenacion y Atencion Sanitaria, del Ayuntamiento de Reocin, Alcalde y Concejales/as, del
CERMI'y COCEMFE-CANTABRIA, entre otros.

La Mesa Presidencial, estuvo formada por Inmaculada Gonzélez Garcia, Presidenta Sindrome
de Noonan de Cantabria, Tomas Castillo Arenal, vocal Junta Directiva de FEDER, Antonio
Pérez Ruiz, Concejal de Sanidad y Bienestar Social Ayuntamiento Reocin, Pablo Diestro
Eguren, Alcalde Ayuntamiento Reocin, Luis Miguel Ruiz Ceballos, Jefe de Servicio de Atencion
Sanitaria Gobierno Cantabria,y Lina Fernandez Crestelo, Vicepresidenta de COCEMFE-
CANTABRIA.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, con la colaboracién del Gobierno de
Cantabria, Consejeria de Sanidad, Direccién General de Ordenacién y Atencién Sanitaria, y el
Ayuntamiento de Reocin, presenta la GUIA DE ENFERMEDADES RARAS, POCO
FRECUENTES O DE BAJA PREVALENCIA: ASOCIACIONES EN CANTABRIA, cuyo objetivo
es facilitar informacion sobre las Enfermedades Raras, poco frecuentes o de baja prevalencia,
y las Asociaciones que en Cantabria tienen representacion.

La Guia se articula en tres partes bien diferenciadas:

En primer lugar, breves y concisas definiciones sobre las Enfermedades Raras, poco
frecuentes o de baja prevalencia: Qué son, a cuantas personas afectan, tipos de
Enfermedades Raras, que las caracteriza, principales problemas de quienes padecen una
Enfermedad Rara, necesidades de |@s pacientes y las familias, el diagnéstico,??..que
consideramos son las primeras preguntas que nos podemos hacer, ante la sospecha o
diagnéstico de una Enfermedad Rara, poco frecuente o de baja prevalencia.

En segundo lugar, informacion sobre 12 Enfermedades Raras que tienen representacion en
Cantabria, Esclerodermia, Enfermedades Neuromusculares, Espina Bifida e Hidrocefalia,
Fibrosis Quistica, Hemofilia, Neurofibromatosis, Aniridia, Mastocitosis, Aciduria Glutarica Tipo |,
Sarcoidosis, Sindrome Noonan, Sindrome Williams, con una descripcion de la enfermedad, su
diagnéstico, los sintomas/anomalias, y el tratamiento.

Y, en tercer lugar, informacion de las 12 Asociaciones de Enfermedades Raras, poco
frecuentes o de baja prevalencia, que tienen representacion en Cantabria, ya sea a través de
Asociaciones de caracter Nacional, que tienen Delegacion y/o representacién en Cantabria, o
de Asociaciones Autonémicas Cantabras: Asociacion Cantabra de Afectados de

Esclerodermia, Asociacion Cantabra de Enfermedades Neuromusculares, Asociacion Cantabra
de Espina Bifida e Hidrocefalia, Asociacion Cantabra de Fibrosis Quistica, Asociacion
Cantabra de Hemofilia, Asociacion Cantabra para la Neurofibromatosis, Asociacion Espariola
de Aniridia, Asociacion Espafiola de Enfermos de Mastocitosis, Asociacion |zara: Aciduria
Glutarica Tipo |, Asociacion Nacional de Enfermos de Sarcoidosis, Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria, Asociacion Sindrome Williams de Cantabria, con los datos de la
Asociacién, su logo, forma de contacto, afio de constitucién, C.I.F,, registros de la Asociacion,
quién es la Asociacion, sus objetivos y mision, sus fines, los recursos y servicios que ofrece
para las personas afectadas y sus familias y las Entidades a las que pertenece, con los datos y
redaccion que ha facilitado cada una de las Asociaciones participantes.

Asi, la GUIA DE ENFERMEDADES RARAS, POCO FRECUENTES O DE BAJA
PREVALENCIA: ASOCIACIONES EN CANTABRIA, cumple un doble objetivo: por un lado, el
de informar acerca de 12 Patologias y por otro, dar a conocer el movimiento asociativo sobre
enfermedades poco frecuentes existente en Cantabria con las prestaciones y servicios que
estas asociaciones ofertan a la poblacion, con el objetivo comun de paliar, en la medida de lo
posible, los efectos que estas enfermedades producen sobre las personas que las padecen y
sus familias.

Ademas, esta Guia facilitara la labor diaria de I@s profesionales implicados en la atencion a
personas afectadas por enfermedades raras, poco frecuentes o de baja prevalencia y, a éstas
y a sus familias, las ayudara a orientar sus esfuerzos para lograr una atencion integral que
redunde, finalmente, en una mejora de su calidad de vida, sintiéndose acompafiad@s y
apoyad@s en la consecucion de su objetivo.
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El dia 13 de Enero de 2016, se publica informacion de la
presentacion de las nuevas guias sobre el Sindrome de Noonan.
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guia alimentacion sindrome de Noonan

13 de enero de 2016 a las 20:47
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Esta imagen esta asociada a: Nuevas guias sobre el sindrome de Noonan para pacientes y
familiares



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

PUBLICADO EL 14 DE ENERO DE 2016 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria (ASNC),
A miembro de Somos Pacientes, ha presentado dos nuevas
Slndrome | guias —'Guia para pacientes con Sindrome de Noonan y
deOON AN otras Rasopatias y sus familiares’ y ‘Guia Alimentacion y
Nutricion en el Sindrome de Noonan'— con el objetivo de
CUIA ALIMENTACION mejorar la informacién de los afectados y sus familiares

_ YNUTRICION EN EL sobre este trastorno genético que afecta a 1 de cada
SINDROME DE NOONAN 2 500 habitantes.

m m m Como explica juan Carrion, presidente de la Federacion
! [ Siaale | Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), miembro
de Somos Pacientes, “estas guias son muy necesarias en
pro del conocimiento, no solo de los pacientes, sino
también de los profesionales sanitarios y de toda la
sociedad. De esta forma, se consigue orientar a las
familias, agilizar los procesos sanitarios fomentando el
conocimiento de los especialistas y labrar la concienciacion social en pro de una
informacion veraz de calidad™.

\u. D i et

Para pacientes y familiares

La guia ‘Guia para pacientes con Sindrome de Noonan y otras Rasopatias y sus familiares’,
redactada por los doctores Begofia Ezquieta Zubicaray y Atilano Carcavilla Urqui con la
coordinacion de Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta de la ASNC, “tiene una amplisima
descripcion sobre el Sindrome de Noonan®, destaca la Asociacion.

Concretamente, como explica Maria Luisa Real Gonzalez, titular de la Consejeria de Sanidad
del Gobierno de Cantabria, en la introduccién del manual, “con el nombre de ‘Rasopatias’ se
engloba a un grupo de enfermedades poco frecuentes, por lo que pertenecen al grupo de las
denominadas enfermedades raras. Son enfermedades de origen genético que se
caracterizan por presentar una mutacion que afecta a los genes que codifican las proteinas
‘Ras’, que desempefian un importante papel en la proliferacién y diferenciacion de las células,
asi como en la supervivencia y muerte celular”.

Para descargar la ‘Guia para pacientes con Sindrome de Noonan y otras Rasopatias y
sus familiares’, clica aqui.

Por su parte, la ‘Guia Alimentacion y Nutricion en el Sindrome de Noonan', redactada por los
nutricionistas Juan Carlos Garcia Llamas y Cristina Carrera Igual con la coordinacion de
Inmaculada Gonzalez Garcia, se presenta como un manual “de gran utilidad para nuestros
hijos con sindrome de Noonan y sus familias”, concluye la ASNC.

Para gar la ‘Guia Ali ion y Nutricion en el Sindrome de Noonan’, clica aqui.
Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracién de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas caracteristicas
faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién nacido también
pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi como, alteraciones
hematolégicas y de la coagulacion.

En este contexto, debe tenerse en cuenta que, como recuerda la ASNC, “cada nifio y joven
con Sindrome de Noonan es Unico, y no hay ninguna generalizacion que sea aplicable para
todos los afectados. Y aunque algunos se encuentren con dificultades especiales fisicas,
emocionales, sociales o de aprendizaje, la mayor parte de los nifios y jovenes con el sindrome
son saludables y bien adaptados. Ademas, todos se beneficiaran de nuestro sistemas
sanitario, educativo y social con buena atencién médica, apoyo emocional y educativo y
evaluacion de sus condiciones”.

- A dia de hoy, 84 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. ;Y la tuya?

la



El dia 29 de Febrero de 2016, se publica informacion sobre la
celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
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3 MILLONES DE ESPANOLES

‘Creando Redes de Esperanza’, este
lunes, en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

PUBLICADO EL 29 DE FEBRERC DE 2016 A LAS 16:05 POR SOMOS PACIENTES

Asoclaclones, Enfermedades COMENTAR e Me gusta 1

raras, Sanidad
C

. Bajo el lema ‘Todos juntos para hacer escuchar la voz de
feder ?Lﬁgﬂ?}ﬁ};ﬁﬁ las personas que viven con una enfermedad rara’, este
lunes, 29 de febrero, se celebra el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, una efeméride instituida en el
afio 2008 por la Alianza Europea de Asociaciones de
Pacientes con Enfermedades Raras (EURORDIS) y
secundada por asociaciones de pacientes de mas de 80
paises y regiones de todo el mundo con el objetivo
de informar y concienciar a la sociedad y a los decisores
politicos sobre las enfermedades poco frecuentes y la
situacion y necesidades de los afectados y sus
familiares.

Como explica EURORDIS, “las enfermedades raras
constituyen un conjunto de patologias cronicas

que amenazan la vida de los afectados; en su conjunto,
las mas de 6.000 enfermedades raras identificadas hasta la fecha afectan a un total de 30
millones de europeos”.

Y en este contexto, como indica Yann Le Cam, director ejecutivo de la Alianza, “los pacientes
con enfermedades raras de todo el mundo trabajan con tenacidad para garantizar que se oiga
suvoz y que se produzca el cambio necesario para mejorar sus vidas. Nos movemos del
asilamiento y la desesperacion a una masa critica de ciudadanos que aportan una voz fuerte
y esperanza a través de acciones positivas. El impulso del Dia de las Enfermedades Raras es
verdaderamente global y creciente”.

‘La Voz de los Pacientes’

De ahi el tema —‘La Voz de los Pacientes’— y el lema —Todos juntos para hacer escuchar la
voz de las personas que viven con una enfermedad rara— escogidos para la presente edicion
de la efeméride, con los que EURORDIS quiere destacar y reconocer €l papel fundamental
que desempefian los pacientes en la expresion de sus necesidades y en la promocion de los
cambios que mejoren tanto sus vidas como las de sus familiares y cuidadores.

No en vano, la voz de los pacientes y de las asociaciones de pacientes es necesaria para
promover un cambio que asegure que los politicos reconozcan las ER como una prioridad de
salud publica; se incrementen los recursos para la investigacion de estas enfermedades; se
eliminen las desigualdades en el acceso al diagndstico de las ER, su atencion y su
tratamiento; y se erradique el aislamiento que, aln a dia de hoy, sufren muchos afectados y
sus familiares.

Y para ello, como recuerda EURORDIS, “esta voz es mas fuerte cuando los pacientes son
formados y reciben la capacitacion e informacion necesarias. Una voz que resulta
fundamental dado que los pacientes son auténticos expertos en su enfermedad, razon por la
que esta voz es cada vez mas respetada en los procesos regulatorios de los medicamentos,
en los que los propios pacientes pueden aportar la perspectiva de Ia vida real”.



Es mas; a través del lema seleccionado, la Alianza apela a “un publico mas amplio, a
aquellos que no conviven con o estan directamente afectados por una enfermedad rara, para
asi ayudar a nuestra comunidad a dar a conocer el impacto de estas patologias. Las personas
que viven con una enfermedad rara y sus familias suelen estar aislados, y la comunidad en
general puede ayudar a sacarlos de este aislamiento”.

‘Creando Redes de Esperanza’

En nuestro pais conviven mas de tres millones de afectados por las enfermedades raras,
patologias en su mayoria cronicas y degenerativas. Ademas, no solo el 65% de las ER son
graves e invalidantes —el 20% de los pacientes padece dolores crénicos—, sino que hasta
dos terceras partes de las mismas aparecen cuando los afectados aliin no han cumplido los 2
afios de edad.

Sin embargo, y a pesar de su magnitud, las enfermedades raras siguen siendo unas grandes
desconocidas entre la poblacion general. Y ademas, los pacientes afectados y sus familias
deben, como denuncia la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), miembro
de Somos Pacientes, “afrontar grandes situaciones de falta de equidad e injusticias™.

Por ello, el presente Dia Mundial de las Enfermedades Raras se celebrara también en nuestro
pais bajo el lema ‘Creando Redes de Esperanza’, a la sazdn titulo de la campaiia puesta en
marcha por FEDER en el presente mes febrero, ‘Mes de las ER’, para crear una Red de
Solidaridad formada por asociaciones, empresas, fundaciones, sociedades cientificas y
entidades con el objetivo de revertir esta situacion

Concretamente, y entre otros objetivos, la campafia
contempla, como informa FEDER, “transmitir la importancia
del trabajo en Red en el abordaje de las personas con
enfermedades poco frecuentes; trasladar las consecuencias
que conlleva el modelo de atencion actual a través de
situaciones concretas en donde se transmite una
vulneracién de derechos; garantizar el acceso de todas las
personas con enfermedades poco frecuentes a las
prestaciones recogidas por la Cartera Basica Sanitaria con
independencia de su lugar de residencia; fortalecer la
coordinacion trasnacional como garantia de la adecuada y
correcta gestion de los recursos actuales a nivel
internacional en ER; y posicionar al colectivo de personas
con enfermedades poco frecuentes como agentes activos . - -
del cambio”. Eiawaresto @

Como indica Juan Carrién, presidente de FEDER, “la coordinacion en el ambito de las
enfermedades raras es urgente. Por eso, pedimos a las autoridades competentes que pongan
todos los esfuerzos a su alcance para favorecer el impulso, el establecimiento y la
consolidacion de estructuras de coordinacion que garanticen la atencion de calidad a los
pacientes”.

Es mas; como concluye la Federacion, “en el marco de este Dia Mundial queremos abordar las
enfermedades poco frecuentes como un desafio de salud publica que requiere una atencién
especial y con caracter urgente. Para ello, instamos a las autoridades competentes y a toda
la poblacion a que se adhieran a nuestra declaracion y a las 10 prioridades propuestas que
constituiran nuestra hoja de ruta”.

Para leer y/o adherirte a la Declaracion Oficial de FEDER por el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, clica aqui.

Movimiento asociativo

Con motivo de esta efeméride, las asociaciones de pacientes de todo el pais
desarrollaran mas de 200 actividades para informar y concienciar a la poblacién sobre las
enfermedades raras.

La Federacion Espariola de Enfermedades Raras (FEDER), miembro de Somos Pacientes,
celebrara entre otras muchas actividades Ia ‘VII Carrera por la Esperanza de las personas con
enfermedades raras’ el proximo el proximo 13 de marzo en Madrid. Para mas informacion
sobre la prueba, clica aqui.

La Asociacion Cuenta con Nosotros Melilla VI CARRERA-CAMINATA
de Enfermedades Raras, miembro de Somos Pacientes,

celebra desde las 11:30 horas de este domingo en el POR LAS ENFERMEDADES RARES
Parque Forestal de la Granja Agricola Juan Carlos | de
Melilla su VI Carrera-Caminata por las Enfermedades
Raras’. Para mas informacion sobre la prueba, clica aqui.

La Asociacion de Enfermedades Raras y otros Trastornos
del Desarrollo (Asociacién D'genes), miembro de Somos
Pacientes, tras las distintas actividades celebradas a lo
largo de las Ultimas semanas organiza a las 20:00 horas de
este domingo en el Cine Velasco de Alhama de Murcia
(Murcia) un concierto acustico con las actuaciones de
Amarela, Traspié, El escote de Lucia y Amago. Para mas
informacion, clica aqui.

SEserac



La Asociacion Espariola de Paraparesia Espastica Familiar (AEPEF), miembro de Somos
Pacientes, organiza desde las 20:30 horas de este domingo un concierto lirico solidario en el
Palau de la Musica de Valencia. Para mas informacion sobre el concierto, clica aqui.

La Federacion Catalana de Enfermedades Minoritarias (FCMM), miembro de Somos
Pacientes, organiza mafiana lunes en el Hospital Clinic de Barcelona y en colaboracion con,
entre otras entidades, la Delegacion de FEDER en Cataluiia, la Jornada por el Dia Mundial de
las Enfermedades Raras. Para mas informacién sobre la Jornada, clica aqui.

La Federacion Gallega de Enfermedades Raras e Crénicas (FEGEREC), miembro

de Somos Pacientes, habilita desde el pasado viemes y hasta el proximo martes mesas
informativas y petitorias en distintos puntos de Galicia. Para consultar los horarios y
localizaciones de las mesas, clica aqui.

La Asociacion de Discapacitados SENSE BARRERES organiza desde las 12:00 de este
domingo en Petrer (Alicante) y en colaboracion con FEDER su VIl Carrera Solidaria con las
Enfermedades Poco Frecuentes’. Para mas informacion sobre la prueba, clica aqui.

La Asociacion Balear de Nifios con Enfermedades Raras (ABAIMAR) organiza desde las
18:00 de este domingo en el Hotel Horizonte de Palma de Mallorca (Islas Baleares) el acto
central de conmemoracién de este Dia Mundial, que albergara talleres para los mas pequefio:
la entrega de premios de la Asociacion, una cena solidaria y un concierto a cargo de Paco
Martin. Para mas informacion, clica aqui.

La Asociacion Miastenia de Espafia (AMES), miembro de Somos Pacientes, organizara del |
al 6 de marzo en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades
Raras y sus Familias (CREER) de Burgos su IX Congreso Nacional de Miastenia Gravis y
Congénita. Para mas informacién sobre el Congreso, clica aqui.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria (ASNC), miembro de Somos Pacientes,
entre otras actividades, habilité el pasado jueves una mesa informativa y organizo un
mercadillo solidario en Torrelavega (Cantabria).

La Asociacién Espariola de Fiebre Mediterranea Familiar (Stop FMF), miembro de Somos
Pacientes, organizo este sabado y domingo en Barcelona su Il Jomadas de Pacientes de
Fiebre Mediterranea Familiar y Sindromes Autoinflamatorios de Espafia'’.

La Asociacion de Personas con disCapacidad y/o afectados de Enfermedades Raras
(ADIBI), miembro de Somos Pacientes, organizo el pasado domingo junto a distintos centros
escolares de Ibi (Alicante) una plantacion de arboles en el paraje Natural de San Pascual
Torretes.

La Asociacion Espariola Sindrome de Rett

(AESR), miembro de Somos Pacientes, Q.f) 0'° P e ]
organizé el pasado viemes su | Masterclass o DOOOP® Q
Solidaria de Cycle en Valladolid. K c' “"'-"-.'.l
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-.h"
La Asociacién Espariola de Pénfigo =
Penfigoide y Enfermedades Vesiculo R

i G

Ampollosas (AEPPEVA) celebrd en el dia de

ayeren Burgos un concierto solidario por Nk L L 0000> ...'."“ .
este Dia Mundial en el que participaron el

grupo Awen, Noemi Domarco, el mago Alexis y JesUs Daroz.

Finalmente, Loteria Nacional dedico el décimo de su sorteo del pasado jueves a FEDERy al
Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

— A dia de hoy, 86 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. ;Y la tuya?




El dia 8 de Septiembre de 2016, se publica informacion sobre el 111
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.
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DEL 14 AL 16 DE OCTUBRE EN EL CREER

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

PUBLICADO EL 8 DE SEPTIEMERE DE 2016 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES

Asoclaclones, Enfermedades COMENTAR vls Me gusta 1

raras

La Asociacion Sindrome de Noonan de

Cantabria (ASNC), miembro de Somos Pacientes,

celebrara del 14 al 16 de octubre su ‘Ill Encuentro

e r Estatal de Familias Afectadas por el Sindrome de
Noonan en el Centro de Referencia Estatal de

ENCUENTRO Aten.c.bn a Personas con Enfermedades Raras y sus

ESTATAL Familias (CREER) de Burgos.

Como explica la ASNC, “en acontecimiento, en
jornadas de mafana y tarde, esta orientado a
personas afectadas por el sindrome de Noonan,

SINDROME familiares, cuidadores y profesionales”.
DE NOONAN

T4AL 1S

Concretamente, el programa del Encuentro contempla,
entre otras actividades y ademas de la celebracion de
distintas reuniones para el intercambio de
experiencias entre los asistentes, el taller de comunicacion ‘Diagnostico a nuestros hij@s.
Afrontamiento de la enfermedad’, la presentacion del Registro de Enfermedades Raras, |a
conferencia ‘Hormona del crecimiento y sindrome de Noonan y una visita guiada a la
Catedral de Burgos.

UBRE 20
BURGOS

Para mas informacion sobre el Encuentro, clica aqui.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas caracteristicas
faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién nacido también
pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi como, alteraciones
hematoldgicas y de la coagulacion.

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




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

Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.
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Taller de Autonomia y Autocuidados para Personas afectadas por el Sindrome de
Noonan, sus Familias y Cuidadores/as
2 de mayo de 2017 alas 12:01

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC-Cantabria, durante este afio 2017
continta con una nueva edicion del Taller de Autonomia y Autocuidados para Personas
afectadas por el Sindrome de Noonan, sus Familias y Cuidadores/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, (Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y otras RASopatias»,
en 2016, desarrolla durante 2017 el proyecto ?jTaller de Autonomia y Autocuidados para
Personas afectadas por el Sindrome de Noonan, sus Familias y Cuidadores/as !?, con la
publicacion de una Guia de Orientacion para las Familias a la finalizacion de los talleres.

El objetivo general de este proyecto es la promocién de conocimientos y 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 cronica Sindrome de
Noonan y a potenciar la ?gura 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 Fundacion 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 espafiol. Es esta Fundacion
la que promueve, cada aio, la gala televisiva ?La Noche de los Inocentes? cuyo fin es la
recaudacion de fondos para apoyar distintas causas. Gracias a la solidaridad de los
telespectadores se desarrollan proyectos de este tipo.

L@s nin@s afectad@s por el Sindrome de Noonan, ademas de necesitar controles médicos
periddicos 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 autocuidados.
Asi con Autonomia y Autocuidados para Personas afectadas por el Sindrome de Noonan, sus
Familias y Cuidadores/as, se realizaran talleres de Alimentacion y Dietética, Cuidados de la
Piel, Cuidados de las articulaciones, Cuidados de la Boca, ...y, finalizaran con la publicacion
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 autonomia
personal.
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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.
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Ill Gala Solidaria de Baile, Enfermedades Raras, EN LA QUE COLABORA LA
ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA
10 de mayo de 2017 a las 13:03

Il GALA SOLIDARIA DE BAILE ENFERMEDADES RARAS

ORGANIZA: Escuela de Danza BODYDANCE, de Los Corrales de Buelna, bajo la Direccion
artistica de Arancha Gonzalez.

COLABORAN: FEDER, (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras), y ASNC, Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria.
Empresas y establecimientos de Los Corrales de Buelna.

LUGAR: Teatro Municipal Los Corrales de Buelna
DiA: Sabado 3 de Junio de 2017

HORA: 17:00 horas

DURACION: Aproximadamente 2 horas

PARTICIPANTES: cerca de 90 bailarinas y bailarines, de 3 a 13 afios de edad, de la Escuela
de Danza BODYDANCE, de Los Corrales de Buelna, bajo la Direccién artistica de Arancha
Gonzalez.

INTRODUCCION: Presentacion sobre las Enfermedades Raras y FEDER, (Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras).

Danza Mitologia Cantabra, (Anjanas y Hadas del Bosque).
Danza Clasica,

Funki,

Hip-Hop.

Danza del Vientre.

Charleston.

Bailes Modernos.

Otros

- Sorteo de Regalos donados por Empresas y Establecimientos colaboradores.

- Entrega Diplomas y detalle a las bailarinas, bailarines y Direccién artistica por parte de
Asociaciones Enfermedades Raras.

- Durante el evento instalacion de una mesa informativa sobre las Enfermedades Raras, con
folletos y guias informativas, ademas de productos solidarios: camisetas, mochilas, bolsas,
boligrafos, cuento solidarios.

ENTRADAS-DONATIVO a 3,007, incluyen el sorteo de Regalos en el Donativo.

Fila 0 para aquellas personas que no puedan acudir y quieran colaborar.



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

ORGANIZADO POR: o

BodyDance
Estudio de Baile

ENTRADA DONATIVO 3,00 €
FILA 0, Caixabank ES 13 2100 3631 1422 0003 9716

Colaboran: ' f"eadli::tzj 'L-,,r.um.:\wd»:n
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El dia 14 de Agosto de 2017, se publica informacion sobre el IV
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.
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IV Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan

14 de agosto de 2017 alas 16:11

Nuestro IV Encuentro Estatal de Familias 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 Diptico 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.
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Taller de Yoga y Pilates
14 de agosto de 2017 a las 16:03

Folleto Talleres Pilates y Yoga

Folleto sobre la Il Edicién de los Talleres de Pilates y Yoga, para personas afectadas por el
Sindrome de Noonan, y, sus Familias y Cuidadores/as.

Comienzan en Septiembre, y, son para toda la Comunidad Auténoma, esperamos contar con
la colaboracion del ICASS, como el afio pasado.

Siguenos
E] u Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion

AUTONOMIA A TRAVES DEL

Dotar a las Personas afectadas por el Sindrome de Noo-
nan , sus familias y cuidadores/as de autonomia, a
través del Pilates y Yoga, utilizando el ejercicio fisico y
mental como un instrumento beneficioso para su desa-
rrollo personal y social

PILATES Y EL YOGA

Sindrome
de NOONAN

Personas afectadas, sus familias y cuidadores/as.

Toda la comunidad de Cantabria.

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA

ﬁ:'*fm SlNoROUE ~/ Eulogio Merino, 43¢ A Demanda de las Personas afectadas, sus familias
7 CANTABRIA n Mic Reocin. P y cuidadores/as, segin disponibilidad, en los me-
A= el elee 7 ses de Septiembre y Diciembre de 2017.
40,asindromenoonancantabria@yahoo.e
100 HORAS
GOBIERNO e Talleres itinerantes.

& o
CANTABRIA TN




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 ABIERTA

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

PUBLICADO EL & DE SEPTIEMBRE DE 2017 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES
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raras

La Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria (ASNC), miembro de Somos
Pacientes, ha abierio el plazo de inscripcion
en el IV Encuentro Estatal de

Familias Afectadas por el Sindrome de
Noonan’, reunion que se celebrara del 2 al 5
de noviembre en el Centro de Referencia
Estatal de Atencién a Personas

con Enfermedades Raras y sus

Familias (CREER) de Burgos.

Como explica la ASNC, “el IV Encuentro
Estatal esta orientado a personas afectadas por el sindrome de Noonan, sus familiares, sus
cuidadores y los profesionales, facilitando alojamiento y comidas en dicho centro segln
orden de inscripcion y hasta agotar plazas”.



Inscripcion y programa

Entre otras actividades programadas, y ademas del intercambio de experiencias entre los
asistentes, el Encuentro acogera la celebracion de un taller de autonomia y autocuidados en
el que se distribuiran las guias ‘Cémo comunicar el diagnéstico a nuestr@s hij@s.
Afrontamiento de la enfermedad’ y ‘Logopedia y Sindrome de Noonan’; de la mesa redonda
‘Insercion social y laboral en el Sindrome de Noonan; y de la Asamblea de la Federacion
Espariola Sindrome de Noonan y otras Rasopatias (FedeRAS).

Asimismo, como informa la ANSC, “se organizara una salida de cultura y ocio familiar al
Yacimiento arqueolégico de Atapuerca, previa inscripcion de las personas participantes. Y
para los mas pequefios se ofertara un servicio de cuidadoras y de animacion de ocio y
tiempo libre, con profesionales en Atencién y Educacion Infantil y monitores de Ocio y Tiempo
Libre™.

Para consultar el programa del Encuentro, clica aqui.

Para inscribirte en el Encuentro o solicitar mas informacion, contacta con los organizadores
en la direccién de correo electronico asindromenoonancantabria@yahoo.com.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematologicas y de la coagulacion.

— A dia de hoy, 97 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos de Somos Pacientes. ;Y la 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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LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

ENFERMEDADES RARAS

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

PUBLICADO EL 13 DE DICIEMERE DE 2017 A LAS 14:00 POR SOMOS PACIENTES

raras
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La Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria (ASNC), miembro de Somos
Pacientes, organizara el proximo domingo,

17 de diciembre, en Puente San Miguel
(Cantabria) la ‘I Marcha Sindrome de Noonan’
con el objetivo de sensibilizar y visibilizar el
sindrome de Noonan a través del deporte al
aire libre.

La prueba, en la que también colaboran la , la
Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y
otras Rasopatias (FedeRAS) y la Federacion
Cantabra de Personas con Discapacidad Fisica y Organica(COCEMFE Cantabria), partira a
las 11:00 horas de la sede de la ASNC —La Soloba, 43E—, a la que volvera al cabo de
aproximadamente dos horas tras recorrer 6 Kildmetros por un circuito de dificultad baja.

La inscripcion en la Marcha es totalmente gratuita. Para inscribirte en la prueba o solicitar
mas informacion, contacta con la ASNC en el nimero de teléfono 649 024 740 o en la
direccion de correo electrénico asindromenoonancantabria@yahoo.es.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematoldgicas y de la coagulacion.

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

] MARCHA SINDROME

DE NOONAN 2017




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

9 de mayo de 2018 a las 17:57

El Miércoles 6 junio a las 20:00h en el teatro Casyc de Santander, tendra lugar la | Gala
Solidaria, Estudio de Danza Elena Herrera, a favor de la Asociacion Sindrome Noonan de
Cantabria.

Las entradas ya estan a la venta en cualquier cajero de Liberbank.

I GALA SOLIDARIA
A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA

ESTUDIO DE DANZA ELENA HERRERA

MIERCOLES 6 JUNIO A LAS 204, EN EL TEATRO CASYC

NOLNAN  Fundacién
- ~

ENFERMEDADES RARAS

Puedes encontrarnos en:

LA SOLOBA 43E - 39530 PUENTE
SAN MIGUEL (Cantabria)

TELEFONO
942820664/649024740

i EMAIL
asindromenoonancantabria@yahoo.es



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.
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Gala Solidaria Asociacion Sindrome de
Noonan Cantabria

25 de mayo de 2018 a las 4:00

| GALA SOLIDARIA
A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA

ROONGN  Fundacién B52E feaer
A ja L 0 s

Esta imagen esta asociada a: | Gala Solidaria a favor de Asociacion Sindrome de Noonan de



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.
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LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES

EL 6 DE JUNIO EN SANTANDER

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

PUBLICADO EL 25 DE MAYO DE 2018 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
(ASNC), miembro de Somos Pacientes, organizara el
miércoles 6 de junio en Santander su ‘| Gala Solidaria
con el objetivo de concienciar sobre el sindrome de
Noonan y recaudar fondos para sus programas de atencién
y cuidado a los afectados por esta enfermedad rara y sus
familiares

1 GALA SOLIDARIA
iNDROME NOONAN DE CANTABRIA

Como informa la ASNC, “el objetivo principal de esta
iniciativa es dar visibilidad a la realidad de las mas de 300
personas que conviven con esta patologia poco frecuente
en Cantabria y obtener 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 celebrara en el Centro de Accidon Social y Cultural de Caja Cantabria (CASYC) —
Calle Tantin, 25— a las 20:00 horas y contara con la particiéon del Estudio de Danza Elena

Herrera.

El precio de las entradas para asistir a la Gala, ya disponibles a través de la red de cajeros
de Liberbank, se ha establecido en solo 5 euros.

Asimismo, los organizadores han habilitado una “fila 0" para todas aquellas personas que, no
pudiendo asistir a la Gala, quieran colaborar con esta causa solidaria —-numero de cuenta
ES75 2048 2079 8230 0004 4343.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En |la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematolégicas y de la coagulacién

— A dia de hoy, 101 asociaciones de pacientes dedicadas a las 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.
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V Encuentro Familias Sindrome de
Noonan

9 de octubre de 2018 a las 19:52
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Esta imagen esta asociada a: Inscribete en el V Encuentro de Familias Afectadas por el
Sindrome de Noonan



El dia 10 de Octubre de 2018, se publica informacion sobre el 5°
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.
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DEL 2 AL 4 DE NOVIEMBRE EN SOLORZANO

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

PUBLICADO EL 10 DE OCTUBRE DE 2018 A LAS 16:00 POR SOMOS PACIENTES
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La Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria (ASNC), miembro de Somos
Pacientes, ha abierto el plazo de inscripcion
en el 'V Encuentro Estatal de

Familias Afectadas por el Sindrome de
Noonan’, reunion que se celebrara del 2 al 4
de noviembre en |a localidad de Solérzano

(Cantabria).

Como informa la ASNC, “el Encuentro esta
orientado a personas afectadas por el sindrome, familiares, cuidadores y profesionales. Y
para los mas pequefos, se ofertara un servicio de cuidadores y de animacion de ocio y
tiempo libre, con profesionales en Atencion y Educacion Infantil y monitores de ocio y tiempo
libre™.

Inscripcion y programa

El Encuentro, organizado con la colaboracién de, entre otras entidades, la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), miembro de Somos Pacientes, y asociaciones
de pacientes dedicadas al sindrome de Noonan de distintas comunidades autonomas —entre
las mismas, la Asociacion Sindrome de Noonan Comunidad Valencianay la

Asociacion Sindrome de Noonan Asturias, miembros de Somos Pacientes—, se celebrara
en el Albergue Juvenil ‘Gerardo Diego’ —Barrio Quintana, s/n.

Entre otras actividades, el programa del Encuentro acogera la conferencia ‘Atencion Integral
al Tratamiento del Sindrome de Noonan’, una mesa redonda sobre |a situacion del abordaje
del sindrome en distintas CC AA, el taller practico ‘Emergencias Pediatricas y Reanimacion
Cardiopulmonar para Familias’, la asamblea general de la Federacion Esparola Sindrome de
Noonan y otras Rasopatias (FedeRAS), espacios para el intercambio de experiencias para
las familias y distintas actividades de ocio —entre otras, la ‘Il Marcha Sindrome de Noonan'y
una visita al Parque de la Naturaleza de Cabarceno (Cantabria).

Para consultar el programa del Encuentro, clica aqui.

Para inscribirte en el Encuentro o solicitar mas informacion, contacta con los organizadores
en los nimeros de teléfono 942 820 664 o 649 024 740 o en la direccion de correo electrénico
asindromenoonancantabria2@yahoo.com.

Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacién celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematologicas y de la coagulacion.

- A dia de hoy, 103 asociaciones de pacientes dedicadas a las enfermedades raras son
ya miembros activos 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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EL SABADO EN TORRELAVECA

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

PUBLICADO EL 13 DE DICIEMBRE DE 2018 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
(ASNC), miembro de Somos Pacientes, organizara el
proximo sabado, 15 de

diciembre, en Torrelavega (Cantabria) su ‘Il Gala
Solidaria’ con el objetivo de concienciar sobre el sindrome
de Noonan y recaudar fondos para sus programas de
atencion y cuidado a los afectados por esta enfermedad
rara y sus familiares.

Como informa la ASNC, “el objetivo principal de esta
iniciativa es dar visibilidad a la realidad de las mas de
300 personas, menores en su mayoria, que conviven con
esta patologia poco frecuente en Cantabria y obtener
fondos para poder seguir trabajando en la mejor de
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"""""" G su calidad de vida y |la de sus familias”.

Entradas y ‘fila 0’

La Gala se celebrara en el Teatro Municipal Concha Espina —Calle Pedro Alonso Revuelta, 3—
a las 20:00 horas y contara con la participacion altruista del Estudio de Danza Elena Herrera.

El precio de las entradas para asistir a la Gala se ha establecido en solo § euros. Y como
destaca la ASNC, “la recaudacion se destinara integramente a nuestra Asociacion”. Para
comprar tu entrada, clica aqui.

Asimismo, los organizadores han habilitado una “fila 0’ para todas aquellas personas que, no
pudiendo asistir a la Gala, quieran colaborar con esta causa solidaria —-numero 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 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En |la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematolégicas y de la coagulacion.

— 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

PUBLICADO EL 30 DE ENERO DE 2019 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES
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La Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria (ASNC), miembro de Somos
Pacientes, celebrara el proximo sabado, 2 de

ASOCIACION SINDROME febrero, el primero de los talleres de

Y CTR _‘,-'T“ %) ‘AI:T{}‘\‘ autonomia y autocuidados ‘Conviviendo con

“ | B il ‘ ) S 1 i el Sindrome de Noonan’ programados para el

il bANTAéFiIA - primer semestre del presente 2019 y dirigidos
v a los pacientes afectados por el sindrome,

sus familiares y cuidadores.

Como informa la ASNC, “el objetivo de estos

talleres es la promocion de habilidades y
conocimientos dirigidos a capacitar a pacientes, familiares y cuidadores para aumentar el
autocuidado y la autonomia del paciente frente a las necesidades de esta enfermedad rara 'y
cronica, asi como a potenciar la figura del paciente experto como agente activo de su propia
salud”.

Talleres de autonomia y autocuidados

La actividad, que comprende cuatro talleres diferentes, se llevara a cabo en la sede de la
ASNC en Puente San Miguel (Cantabria).

Concretamente, los talleres programados son: ‘Cuidados y autocuidados de la vista, el oido
y la boca’ —los sabados 2 de febrero, 4 de abril y 4 de mayo en horario de 16:00 a 21:00
horas—; ‘Cuidados y autocuidados de las articulaciones’ —los sabados 2 de febrero, 9 de
marzo, 13 de abril, 11 de mayo y 1 de junio en horario de 16:00 a 21:00 horas—; ‘Alimentacion
y dietética’ —los domingos 17 de febrero, 10 y 24 de marzo, 14 y 25 de abril, 19 de mayo y 16
de junio en horario de 10:00 a 16:00 horas—, y ‘Cuidados y autocuidados de la piel’ —los
sabados 23 de febrero, 23 de marzo, 27 de abril y 25 de mayo en horario de 16:00 a 21:00
horas.

Para consultar las fechas y horarios de los talleres, clica aqui.

Para mas informacion sobre la iniciativa, contacta con la Asociacién en los niUmeros de
teléfono 942 820 664 o 649 024 740 o en la direccion de correo electrénico
asindromenoonancantabria@yahoo.es.



Sindrome de Noonan

El sindrome de Noonan es una enfermedad genética no infrecuente que afecta a 1 de cada
2.500 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematologicas y de la coagulacion.

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

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES
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‘Creando puentes en la asistencia social
y sanitaria’ este jueves en el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras

PUBLICADO EL 28 DE FEBRERO DE 2019 A LAS 9:00 POR SOMOS PACIENTES
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i DIA MUNDIAI_ DE LAS1 Bajo el lema ‘Muestra tu lado poco frecuente. Muestra
i que tu importas’, este jueves, 28 de febrero, se celebra la
ENFERMEDADES RARQS duodécima edicion del Dia Mundial de las Enfermedades
Bt fedél—' Raras, una efeméride impulsada desde el afio 2008 por
S la Alianza Europea de Asociaciones de Pacientes con
Enfermedades Raras (EURORDIS) y secundada por
asociaciones de pacientes de mas de 90 paises y regiones
de todo el mundo con el objetivo de informar y
sensibilizar a la sociedad y a los decisores politicos sobre
las enfermedades poco frecuentes y la situacion y
necesidades de los pacientes y sus familiares.

Como informa EURORDIS, “las enfermedades raras
constituyen un conjunto de

patologias créonicas que amenazan la vida de los
afectados; en su conjunto, las mas de 6.000

enfermedades raras identificadas hasta la fecha afectan a un total de 30 millones de
europeos y 300 millones de personas en todo el mundo”.



Y en este contexto, “la experiencia y conocimientos médicos —continta la Alianza— sobre las
enfermedades raras son escasos y estan dispersos entre los paises. El resultado es que los
pacientes deben en muchas ocasiones esperar para obtener un diagnostico y luchar para
acceder a los medicamentos o la atencion que necesitan”.

Mejorar la coordinacion

La presente edicion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras girara en torno al tema
‘Creando puentes en la asistencia social y sanitaria’, con el que EURORDIS quiere llamar
la atencién sobre |la necesidad de cerrar las brechas en la coordinacion entre los servicios
meédicos, sociales y de apoyo para enfrentar los retos cotidianos que afrontan los pacientes
que conviven con una enfermedad poro frecuente y sus familiares.

Como recuerda la Alianza, “para la mayoria de las personas con una enfermedad rara, asi
como para sus familiares y cuidadores, la realidad de la vida diaria puede conllevar, entre
otras situaciones, tener que tomar una medicacion, asistir a consultar médicas, tener que
seguir una terapia fisica o requerir el uso de equipos especializados. La gestion de estas
tareas relacionadas con la atencién junto con sus actividades diarias, caso del trabajo, la
escuela o el tiempo de ocio, puede resultar un auténtico desafio”.

En este contexto, la primera encuesta europea sobre |a conciliacion de la atencion y la vida
cotidiana muestra que el 80% de los pacientes tiene dificultades para llevar a cabo sus
actividades de la vida diaria. El resultado es que la mayoria de la atencion debe ser
coordinada por los pacientes y sus familiares, quienes se ven obligados a destinar una
considerable cantidad de tiempo a la organizacion de la atencion. De hecho, hasta un 70% de
los afectados lo describen como una ‘pérdida de tiempo’.



Como concluye EURORDIS, “organizar la atencion puede implicar la bisqueda de servicios,
la realizacion de llamadas telefonicas, la gestion de procedimientos administrativos y la
adaptacion de hogares y lugares de trabajo. En consecuencia, muchos pacientes se ven
obligados a dejar el trabajo o la escuela. Se trata de una situacion compleja y frustrante,
especialmente cuando la falta de coordinacion entre los servicios provoca que el proceso deba
repetirse una y otra vez. Debe mejorarse la comunicacion entre los diferentes servicios, para
que asi puedan ser ofrecidos de forma eficiente para adaptarse a los intereses de los
afectados”.

Desafio integral y global

El Dia Mundial de las Enfermedades Raras 2019 también se celebrara en nuestro pais bajo el
lema ‘Las enfermedades raras, un desafio integral, un desafio global’, a la sazén titulo de la
campaiia puesta en marcha por la Federacion Espariola de Enfermedades Raras (FEDER),
miembro 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 frata de enfermedades en su mayoria crénicas y degenerativas caracterizadas
por un comienzo precoz en la vida ya que dos de cada tres aparecen antes de los dos afos.
En uno de cada cinco casos aparecen dolores cronicos y en uno de cada tres déficit motor,
sensorial o intelectual que produce discapacidad en |la autonomia. Ademas en casi la mitad
de los casos, el prondstico vital esta en juego”.

Asimismo, como indica la Federacion, “en Espafa, la mitad de las personas que conviven con
una enfermedad rara ha tenido que esperar mas de cuatro anos para recibir un diagnoéstico,
siendo la principal causa de este retraso o demora —en un 72,8% de los casos— el
desconocimiento de la enfermedad”.

Es mas; solo el 34,4% de los pacientes con una enfermedad
poco frecuente afirma tener el tratamiento que precisa,
mientras que un 24, 9% indica que no lo tiene y el 21,9%
asegura tener un tratamiento, pero inadecuado. Ademas, en
términos generales, el 40% de los afectados se encuentra
insatisfecho con la atencion sanitaria recibida, y un 27%
se ha visto obligado a desplazarse a otra comunidad
auténoma para acceder a un diagnéstico, tratamiento o un
medicamento.

En este contexto, como recoge la campaiia de FEDER, los
retos vinculados al abordaje de las enfermedades raras
tienen un caracter ‘Integral’, pues dada la complejidad y
baja prevalencia de estas patologias se hacen necesarias
una alta especializacion y concentracion de casos,
multidisciplinariedad y experiencia para su prevencion,
diagnostico y tratamiento; y ‘Global’, pues aungue existen mas de 7.000 enfermedades raras
identificadas y cada una de ellas enfrenta una amplia diversidad de sintomas, todas ellas
enfrentan problemas tan comunes como urgentes vinculados al diagnostico y el tratamiento,
independientemente del lugar de residencia de la persona afectada.

Para mas informacion sobre la campaia ‘Las enfermedades raras, un desafio integral, un
desafio global’, clica aqui.



Movimiento asociativo

Con motivo de esta efeméride, las asociaciones de pacientes de todo el pais
desarrollaran numerosas actividades para informar y concienciar a la poblacion sobre las
enfermedades raras.

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), miembro de Somos Pacientes,
ha programado numerosas actividades en distintos puntos del pais para conmemorar este Dia
Mundial. Y ya el préximo domingo, 3 de marzo, organizara en Madrid la X edicion de la
‘Carrera por la Esperanza de las personas con enfermedades raras’.

La Asociacion de Familiares y Amigos de Nifios Enfermos de Neuroblastoma (Asociacion
NEN), miembro de Somos Pacientes, celebra desde las 19:30 horas de este jueves un
concierto solidario de Mariona Camats y Eudald Buch en la Casa de Cultura de Girona. Para
mas informacion sobre el concierto, clica aqui.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria (ASNC), miembro de Somos Pacientes,
habilita este jueves en horario de 10:00 a 14:00 horas una mesa informativa y tienda solidaria
en el Ayuntamiento de Reocin (Cantabria) y organiza, ya a las 19:00 horas, el taller ‘Creciendo
con Discapacidad’ en el Xlll Congreso Nacional de Pediatria para Estudiantes de Medicina
que se esta celebrando en Santander (Cantabria).

La Asociacion de Enfermedades Raras y otros Trastornos del Desarrollo (Asociacion
D’genes), miembro de Somos Pacientes, ha programado numerosas actividades para
conmemorar este Dia Mundial en la Region de Murcia. Para consultar el programa de
actividades, clica aqui.

La Asociacion Espafiola de Esclerodermia (AEE), miembro de Somos Pacientes, habilita
este jueves en horario de 11:00 a 13:30 horas una mesa informativa en el Centro Municipal de
Mayores ‘El Baile’ en Las Rozas (Madrid). Y ya el domingo 10 de marzo organizara junto a la
Fundacion Inversion Duplicacion del Cromosoma 15Q, miembro de Somos Pacientes, el
espectaculo ‘Mondlogos Solidarios por las Enfermedades Raras’ en el Circulo Catalan de
Madrid.

La Asociacion Espafiola de Fiebre Mediterranea fort con
Familiar (Stop FMF), miembro de Somos Pacientes, ha Enﬂr“mmm g‘l
programado numerosas actividades para conmemorar este chicwdo Sinergios

Dia Mundial en la localidad de Rocafort (Valencia). Para ()4

consultar el programa de actividades, clica aqui.

La Asociacion Espafiola de Afectados por Malformaciones
Craneo-Cervicales, Chiari y Siringomielia (AEMC)
habilita este jueves en horario de 10:00 a 14:00 horas una

- Colaboran:
mesa informativa en el Hospital Lozano Blesa de 2 e FJ ofic kafia
e e v Rt 3 N Ll
Zaragoza. - <\.'J =
. ; ) L L.
La Asociacion Espafiola de Paraparesia Espastica "Z;_’-“;oé:‘é‘;;_;-_n o gf'a&
Familiar (AEPEF), miembro de Somos Pacientes, e
organizara el proximo sabado en Madrid el encuentro .._l___ WLI E ﬁm W feder

‘Visita al Madrid de Cervantes’. Las personas interesadas
en participar en la visita deberan estar en la Oficina de Turismo en el nimero 27 de la Plaza
Mayor a las 11:45 horas.



La Asociacion Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO), miembro de Somos Pacientes, tras
celebrar el pasado viernes en Jaén la ‘| Jornada Cientifica sobre Enfermedades Raras y Ultra
raras’, organizo en la tarde de ayer la segunda edicién de su ‘Gala de Humor por las
Enfermedades Raras/Una esperanza para Celia’ en la Universidad de Jaén.

La Asociacién Humanitaria de Enfermedades Degenerativas y Sindromes de la Infanciay
Adolescencia (AHEDYSIA), miembro de Somos Pacientes, celebro el pasado sabado su VIl|
Jornada Interdisciplinar en Enfermedades 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.
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EL DOMINCO EN SANTANDER

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

PUBLICADO EL 19 DE JUNIO DE 2019 A LAS 16:00 POR SOMOS PACIENTES
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
(ASNC), miembro de Somos Pacientes, organizara el
proximo domingo, 23 de junio, en Santander (Cantabria)
su ‘lll Gala Solidaria’ con el objetivo de concienciar sobre
el sindrome de Noonan y recaudar fondos para sus
programas de atencién y cuidado a los afectados por
esta enfermedad rara y sus familiares.

Como informa la ASNC, “el objetivo principal de esta
iniciativa es dar visibilidad a |a realidad de las mas de
300 personas, menores en su mayoria, que conviven con
esta patologia poco frecuente en Cantabria y obtener
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 celebrara en el Auditorium Salesianos
Santander —Cuesta de la Atalaya, s/n— a partir de las 18:30 horas y contara con la
participacion altruista de mas de un centenar de bailarines del Estudio de Danza Elena
Herrera de la localidad de Boo de Piélagos (Cantabria)

El precio de las entradas para asistir a la Gala, disponibles en el Estudio de Danza Elena
Herrera y en la taquilla del auditorio el mismo dia del evento se ha establecido en solo 6
euros.

Asimismo, los organizadores han habilitado una ‘fila 0" para todas aquellas personas que, no
pudiendo asistir 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 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como, alteraciones hematologicas 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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CALA SOLIDARIA DE ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

Danza a favor del sindrome de Noonan

PUBLICADO EL 11 DE DICIEMBRE DE 2019 A LAS 12:00 POR SOMOS PACIENTES

>

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
IVOALASOHDARIA (ASNC), miembro de Somos Pacientes, organiza este
sz N Z L/X sabado, 14 de diciembre, en Torrelavega (Cantabria) su
e il A ‘IV Gala Solidaria’ con el objetivo de concienciar sobre el
A sindrome y recaudar fondos para sus programas de
atencion y cuidado a los afectados por esta enfermedad
rara y sus familiares.

Como informa la ASNC, “el objetivo principal de esta
iniciativa es dar visibilidad a la realidad de las mas de
300 personas, menores en su mayoria, que conviven con
esta patologia poco frecuente en Cantabria y obtener
fondos para poder seguir trabajando en la mejor de

su calidad de vida y |a de sus familias”.

§ oo — &
Xmmm.gn'éu D ey o e

Entradas y ‘fila 0’

La Gala se celebrara en el Teatro Municipal Concha
Espina —Calle Pedro Alonso Revuelta, 3— a partir de las 18:30 horas y contara con la
participacion altruista de mas de un centenar de bailarines del Estudio de Danza Elena
Herrera de la localidad de Boo de Piélagos (Cantabria)

El precio de las entradas, disponibles a través de este enlace y en la taquilla del Teatro el
mismo dia del evento, se ha establecido en 5 euros.

Asimismo, los organizadores han habilitado una “fila 0’ para todas aquellas personas que, no
pudiendo asistir, 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 habitantes y que se origina por la alteracion de uno de los genes responsables del
correcto funcionamiento de la via RAS/MAPK, implicada en la division y diferenciacion celular.

Los afectados por el sindrome de Noonan presentan, por lo general, unas
caracteristicas faciales tipicas, cardiopatia congénita y talla baja. En |la etapa de recién
nacido también pueden presentar dificultades para la alimentacion e hipotonia, asi
como alteraciones hematolégicas y de la coagulacion.

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




