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El dia 13 de Enero de 2020, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, ofrece talleres de Yoga y
Pilates para mejorar la autonomia de personas y familiares
afectados por esta patologia.
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Sindrome de Noonan Cantabria ofrece talleres de
yoga y pilates para mejorar la autonomia de

personas con esta patologia y sus familiares

La Asociacion Sindrome de Moonan de Cantabria desarrolla por quinto afio consecutivo un programa que
fomenta Lz autonomia a través del Pilstes y el Yoga que espera contar con el apoyo de la Consejeria de
Sanidad y del ICASS, como en anteriores ediciones.

El objetivo del taller es dotar 3 las personas afectadas por el Sindrome de Noonan, sus familias y
cuidadores/as de autonomia, a traves 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 NMoonan, familias y personas cuidadoras, con una duracion estimada

de unas 120 horas.

Descargar folleto en este enlace.



El dia 13 de Enero de 2020, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, presenta el programa de los
nuevos talleres “Conviviendo con el Sindrome de Noonan”.
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«Conviviendo con el Sindrome de NOONAN» nuevos

talleres, edicion 2020

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria publica el programa de los proximos talleres «Conviviendo
con el Sindrome de Noonany.

Estos, estan enfocados a capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as para sumentar el autocuidado y la
autonomia del paciente, frente a las necesidades de la enfermedad rara y cronica Sindrome de Moonan, vy a
potenciar la figura del paciente experto o experta como agente activo de su propia salud.

Con una duracion de unas 100 horas estimadas, se articulan en cuatro blogues tematicos: Alimentacion y
dietética, Cuidados y autocuidados de |3 vista, oido, nariz y boca, Cuidados v autocuidados de La piel, Cuidados

y autocuidadaos de las articulaciones.

Descarga el programa en este enlzce.



El dia 28 de Noviembre de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, organiza la IV Gala Solidaria
a favor del Sindrome de Noonan.
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El 14 de diciembre tiene lugar la IV Gala Solidaria
Sindrome de Noonan

La Asociacién Sindrome de Moonan de Cantabria (ASNC) organiza la [V Gala Solidaria Sindrome de Noonan,
en colaboracion con el Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Piélagos, en el TMCE, Teatro Municipal
Concha Espina de Torrelavega (TMCE).

La Gala tiene por objetivo dar visibilidad a |3 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 mejora de su calidad de vida y La de sus familias.

s Diz: 14 de diciembre
* Hora: 18:30 horas
* |ugar: Teatro Municipal Concha Espina de Torrelsvega

El precio de las entradas es de 5,00€. Podéis comprarlas a traves del siguiente de la plataforma
GLIGLOM, vy =i guedaran entradas también se puedsen cosenguir en Lz taguilla del (TMCE). Existe Lz posibilidad
de colaborar comprando entradas de Fila 0 para aquellas personas que no puedan acudir pero quieren

colaborar.

IV GALA SOLIDARIA

DANZA

A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA
ESTUDIO DE DANZA
ELENA HERRERA

SABADO 8

14 DE DICIEMBRE 18:30H. _
TEATRO CONCHA ESPINA _3
TORRELAVEGA ¥

== AYUNTAMIENTO " fed &3 >
[\ TORRELAVEGA mucg S5 feder

@



El dia 14 de Agosto de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, celebra el VIII aniversario
de su fundacion.
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VIII Aniversario de la Asociacion Sindrome de

Noonan de Cantabria

Han pasado ocho afios desde gue el 14 de Agosto de 2011 nacio la Asociacion Sindrome de Moonan de
Cantzbriz. A lo largo de este tiempo gracias a su trabajo y esfuerzo han puesto en marcha numerosos
proyectos; han conseolidado el servicio de informacion y atencidn a las personas afectadas por el Sindrome de
Moonan y sus familias, han celebrado un congreso estatal sobre esta patologia y han organizado cinca

encuentros estatales de familias, entre otros.

Tambien, durante este tiempo han realizade dos encuentros cantabros
de familias, han publicado ocho guias de informacidn y orientacion
sobre el Sindrome de Moonan y han llevado a cabo numerosos
talleres: Cinco talleres de autonomiz y autocuidados para personas
afectadas por el Sindrome de Moonan, un taller Conviviendo con &l
Sindrome de Noonan, cuatro talleres de autonomiz a través del pilates

y yoga.

Ademas, han organizado dos marchas sobre el Sindrome de Noonan,

asi como numeresas mesas informativas, charlas, y otras actividades,
como las tres Galas Solidarias de Danza, y los mercados tematicos por
toda la geagrafia cantabra, ofreciendo informacion vy sensibilizande sobre el Sindrome de Moonan, o 13
recogida de firmas en favor de las personas con discapacidad y tapones pars personas sfectadas.

Para realizar todo este trabajo La asociacion ha recibido el apoyo de diversas entidades, organismaos y
personas solidarias, como el Gobierno de Cantabriz, el Ayuntamiento de Reocin, el Ayuntamiento de
Torrelavega, el Ayuntamiento de Santander, |z Fundacion Caja Cantabriz, Fundacion Once, Fundacidn
Carrefour, Fundacion Inocente Inocente, COCEMFE Cantabria (Federacion Cantabra de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica), FEDER, (Federacion Espafiols de Enfermadades Raras), FEDERAS, (Federacion
Espafiola Sindrome de Moonan y otras RASopatias), Estudio de Danza Elena Herrera, SOGEMA, comercios
locales, familias y personas solidarias.



El dia 24 de Mayo de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, organiza la III Gala Solidaria
a favor del Sindrome de Noonan.
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lIl Gala solidaria de danza a favor de Sindrome de

Noonan de Cantabria
[ entidaces | ocio |

La Asociacion Sindrome de Maonan de Cantabria, ASNC organiza la /Il Gala Solidaria Sindrome de Noonan, en
colaboracidn con el Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Piglagos en el Auditorium Salesianos de
Santander.

La Gala tiene por objetivo dar visibilidad a la realidad de las mas de 300
DErsonas, Menares en su mayoria, gue conviven con esta patologia poco
frecuente en Cantabriz, y obtener fondos parz poder seguir trabzjando
en la mejorz de su calidad de vida y La de sus familias.

EL Sindrome de Mocnan es un trastarno genético con una mutacion en
el cromosomz 12, caracterizado por tallz bajz, cardiopatiz, rasgos
faciales tipicos v alteraciones esqueléticas, entre otros.

El evento tendra lugar el dominge 23 de Junio a las 18:30 horas en el
Auditorium Salesianos de Santander.

;

Las entradas tienen un precio de 8,00€ y podran adquirirse en el R
Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Pielagos,y, en Taquillz el dia L
del eventa. Existe |a posibilidad de colaborar compranda la entrada Fila ~ F32 click en iz imagen para ampiiar

0 para aguellas personas que no puedan acudir pero quieren colaborar.

El estudio de Danza Elena Herrera actlz de forma zltruista y la recaudacion sera integra para la Asocizcion
Sindrome de Noonan.

Venta de entradas:

* - Estudio danza Elena Herrera
Barric San Juan 24A
39478 Piélagos, Cantabria

6796257 26

* -en Taquilla el dia del evento.

11l Gala Solidaria Sindrome de Noonan

LUGAR: Auditorium Salesianos.

DiA: Dominge, 23 de Junio de 2019

HORA: 18:30 horas

DURACION: Aproximadamente 2 horas

PARTICIPANTES: mas de 100 bailarinas y bailarines, desde 3 afos a personas adultas, del Estudio de Danza
Elena Herrera.



El dia 21 de Marzo de 2019, se publica que el Ayuntamiento de
Reocin y la Asociacion Sindrome de Noonan, firman un
convenio de colaboracion para el desarrollo del programa
“Conviviendo con el Sindrome de Noonan”.
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El Ayuntamiento de Reocin y la Asociacion
Sindrome de Noonan firman un convenio de
colaboracion para el desarrollo del programa
Conviviendo con el Sindrome de Noonan.

La Asociacien Sindrome de Moonan de Cantabria, ASMNC Lleva a cabo el pasado 12 de Marzo |3 firma de un
acuerdo de colaboracién con el Ayuntamiento de Reocin para el desarrollo del programa “Conviviendo can el

Sindrome de Nooanan”.

El programa “Conviviendo con el Sindrome de Nooanan”
esta enfocado a capacitar a pacientes, familiares v
cuidadores/as para sumentar el autocuidado v la
autonomia del pacients, frente a las necesidades de la
enfermedad rara y crénica Sindrome de MNoonan, v a
potenciar La figura de paciente experto o experta como
agente activo de su propia salud.

El acuerdo es fruto de la intensa colaboracion que ha
tenido lugar entre ambas Entidades a lo largo de los
ultimos cuatro afos. En su firma intervinieron por parte de
lz Asociacion Sindrome de Moonan, su Presidenta Dofa
Inmaculada Gonzalez y por parte del Ayuntamiento el
Alcalde Don Pablo Diestro.

De izquierda & derecha: Pablo Diestro, Alcalde de

Ayuntamiento de Reociny iInmaculada Gonzalez,
Presidents ASNC, y Antonio Ruiz, Concejal de Sanidad
¥ Bienestar Social del Ayuntamiento de Reocin.



El dia 1 de Marzo de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, participa en el XIII Congreso
de Pediatria en Santander.
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COCEMFE Cantabria y la Asociacion Sindrome de
Noonan Cantabria participan en el XIll Congreso de

Pediatria.
[ Cancabria | solud |

El pasado jueves 18 de Febrero se celebrd el Xill Congreso de Pediatria
para Estudiantes de Medicina en el que participaron Lina Fernandez, v ~h I
Vicepresidenta de COCEMFE Cantabria e Inmaculada Gonzalez, Al LINTE

=

CONGRESD MACIOMAL DE PEDIATRIA

Presidenta de la Asociacidn Sindrome de Moonan de Cantabriz. PARA ESTUDIANTES DE MEDICINA

El congreso, organizado por Llos estudiantes de medicina vy abiertos a
todos los alumnos de medicing de Espana se celebra durante los dias 238
de febreroy 1y 2 de marzo.Y se estructurd alrededor de dos
conferencias principales, una mesa redonda, comunicaciones orales y
talleres formativos y con un enfoque practico.

Desde la Federaciaon Personas con Discapacidad Fisica y Organica de
(OCEMFE Cantabria y la Asociacion Sindrome de Nooanan se participo

en el taller practico “creciendo con discapacidad”




El dia 1 de Marzo de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, conmemora el dia de las
enfermedades raras.

H COCEMEFE
Cantabria

Inicio Somos v Hacemos v  Transparencia v  Servicios v  Grupos de trabajo v  Contacta

La Asociacidon Sindrome de Noonan conmemora el

dia de las enfermedades raras.

Asociacion Sindrome de Noonan ha conmemorzado el diza
de las enfermedades raras, celebrado ayer 28 de febrero,
con una mesa informativa en el Ayuntamiento de Reocin.

El objetivo de la mesa fue visibilizar esta enfermedad poco
frecuente y concienciar de la importancia de la
investigacion en este tipo de patologias.

En la mesa informativa han estado varias auteridades del
Ayuntamiento, ademas del Alcalde, Pablo Diestro; y el
Concejal de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y
Desarrollo Local, Antonio Ruiz

Ademas, el Ayuntamiento de Reocin permanecerd iluminado
de verde durante &l fin de semana, “con la intencion de que
los vecinos se conciencien y sensibilicen con la existencia de
una serie de Enfermedades que aunque afectan a pocas
personas cada una de ellas, el nimero total de implicados son
muchos, por el gran numero de las mismas.”

El sindrome de Moonan es una de las enfermedades raras
mas camunes gue existen. Aparece en una proporcion de 1
entre 1.000/2.500 recién nacidos vivos. Muchas personas

ni siguiera saben que lo padecen porgue no manifiestan
unz patologia grave. Sin embargo, si son partadores y sus descendientes pueden presentar la enfermedad de
manera mas acentuada.



El dia 21 de Febrero de 2019, se publica que alumnos del IES
Santa Clara se solidarizan con la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.
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Alumnos del IES Santa Clara se solidarizan con la

Asociacion Sindrome de Noonan.

Los alumnes del primer curso del Grade superior de Animacion Socio Cultural y Turistica del IES 5anta Clara
de Santander rezlizaron una donacién a la Asociacidn Sindrome de Noonan de Cantabria.

Los alumnos del instituto santandering donaron parte de
la recaudacian obtenida de la venta de claveles realizada
en San Waletin por parte de alumnos vy profesores.

En agradecimiento 13 Asociacidn, y su tesorero en
representacion, les ha hecho entrega de un diploma de
honor y un boligrafo solidario de la Asociacion para el
slumnado.

La clase conocio el Sindrome de Noonan v sus actividades
en Cantabria tras la charla impartida en enero por Ulises Toribio Ganzalez, tesorero de la Asociacion, v,
familiar de una persona afectada.



El dia 20 de Febrero de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, celebra el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras con actividades informativas.
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La Asociacion Sindrome de Noonan celebra el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras con actividades

informativas.

El préximo 28 de febrero se conmemeorz el Dia Mundizl de las Enfermedades Raras que este afio tiens como
objetivo impulsar la investigacion en este tipo de patolagias.

Con motivo de este dia desde la Asociacian Sindrome de 28 DE FEBRERO

Moonan estardn presentes en el Ayuntamiento de Reocin, DIA NUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
desde las 10:00 a las 14:00 horas, con una mesa
informativa con el objetivo de visibilizar esta enfermedad
poco frecuente y concienciar de la importancia de la
investigacion.

Ademas habra productos solidarios para aguellas persanas ACTIVIDADES ASOCIACION
SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

que quieran colzborar con La aseciacion.

El sindraome de Moonan es una de las enfermedades raras mas comunes gue existen. Aparece en una
proparcion de 1 entre 1.000,/2.500 recién nacidos vivos. Muchas personas ni siquiera saben gue lo padecen
porque no manifiestan una patologia grave. S5in embarge, si son portadares y sus descendientes pueden
presentar la enfermedad de manera mas acentuada.



El dia 4 de Febrero de 2019, se publica que este es el mes de la
sensibilizacion sobre el Sindrome de Noonan, en concreto el dia
23 de Febrero se celebra el Dia de esta enfermedad.
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Febrero, mes de la sensibilizacion del Sindrome de

Noonan

;Qué sabes sobre el Sindrome de Noonan?

El mes de febrero es el mes de la sensibilizacion sobre el n
Sindrome de Moonan. En concreto el 23 de febrero se FEBRERO
celebra el dia de la enfermedad. Mes de la sensibilizacién sobre el
sindrome de Noonan
FTAN COMUN COMO DESCONOCIDO
El Sindrome de Noonan es una enfermedad rara, poco 93 <
Zt de Febrero

frecuente o de baja prevalencia. Un trastorno genetico con
una mutacién en el cromosoma 12, caracterizado por talla
baja, cardiopatia, rasgos faciales tipicos y alteraciones
esqueléticas.

S—

Visita la web de la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria para conocer de cerca esta patologia.



El dia 30 de Enero de 2019, se publica la nueva coleccion de
productos solidarios de la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria.
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Nuevos productos solidarios para colaborar con

Sindrome de Noonan.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria lanza
nueva coleccion de sus productos solidarios.

El objetivo de estos productos es generar ingresos gue contribuyan a la realizacidn de acciones que
aumenten la visibilidad y el conocimiento de las Enfermedades Raras y en especial el Sindrome de Noonan.

Entre los productos solidarios, que abarcan unrango de precioentre 1y 5 F w0 7

...........

euros, se pueden encontrar tazas, camisetas, mochilas, boligrafos,

PRODUCTOS A 1 EURD
I'Il = —\7‘

Familiares de nifias y niflos afectados por el Sindrome de Noonan han
PRODUCTOS A 2 EURDS
sido las responsables del disefio. EL logo ha sido disefiado por Laura ‘ “ “. . 7
L |

pulseras e incluso un cuento solidario.

L]
Garcia Gonzalez, de Madrid, y, el mufieco Noonan por Maria Suarez Bedia, . E
de Cantabria, quienes han cedido a la Asociacion el derecho de uso.

( PRODUCTOS A 3 I'IJRCIF |

Para colaborar con la asociacion y comprar alguno de sus productos | =
puedes ponerte en contacto con la asociacion a través de los teléfonos:
942 82 06 64 / 649 02 47 40 o en este mail.

PRODUCTOS A 5 EUROS

El envio es gratuite para compras a partir de 20,00€



El dia 24 de Enero de 2019, se publica el programa de los
proximos talleres “Conviviendo con el Sindrome de Noonan”.
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Conviviendo con el Sindrome de NOONAN, nuevos
talleres.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria publica el programa de lo préximos talleres “Conviviendo
con el Sindrome de Nooanan”.

Estos estan enfocados a capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as para aumentar el autocuidado y la
autonomia del paciente, frente a las necesidades de la enfermedad rara y crénica Sindrome de Noonan, y a
potenciar la figura de paciente experto o experta como agente activo de su propia salud.

De

arga el programa.

Alimentacion y
Dieteti

Domingos de

10:00 a 16:00 hrs
Fechas :
17/02
14/04
16/06

Salud y Seguridad de los alimentos.
Dietas segun la edad.

Dietas saludables.

Prevencion del sobrepeso v la obesidad.

Elaboracion platos faciles, nutritivos ¥ equilibrados
(calientes).

Elaboracion platos faciles. nutritivos ¥ equilibrados (frios)

10/03
28/04

24/03
19/05

Cuidados y
autocuidados de la
vista , el oido vy la

Revision odontologica, ayudas técnicas ¥ reeducacion
para la mejora de la boca y la masticacion.

Salud de la boca.

Higiene bucal correcta.

Dietas saludables.

Prevencion lesiones bucales.

Cuidados aftas y otras lesiones bucales.

Ejercicios masticacion correcta.

Conocimiento y prueba de productos.

Sabados de
16:00 a 21:00 hrs
Fechas:
02/03

06/04 04/05

Cuidados ¥
autocuidados de la

Sabados de
16:00 a 21:00 hrs
Fechas:
23/02
25/05

23/03 2704

Cuidados y
autocuidados de la

16:00 a 21:00 hrs
Fechas :
02/02
11/05

09/03
01/06

13/04

L I

Cicatrices quirurgicas..

Cicatrices queloides.

Cicatrices hipertrofes.

Estrias.

Hematomas.

Celulitis.

Retenciones liguido.

Piel en general.

Conocimiento ¥ prueba de productos.

¢ Cuidados y autocuidados extremidades inferiores:
. Esguinces frecuentes.
. Torsiones.
. Eleccion del calzado adecuado.
. Control dolor articular.
¢ Conocimiento y prueba de productos



El dia 21 de Enero de 2019, se publica la nueva edicion de los
talleres de Autonomia a través del Pilates y el Yoga.
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Nueva edicion de los talleres de Autonomia a través
del pilates y yoga.

La Asociacion Sindrome de Noonan organiza la 4 @ edicidn de los talleres de autonomia a través del pilates y
el yoga.

Con estos talleres se busca 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.

Y podran contar con el apoyo de la Consejeria de Sanidad
y del Instituto Cantabro de Servicios Sociales.

Se realizaran durante el 2019 bajo demanda y
disponibilidad de los interesados con un total de 100 horas.

Consulta el cartel de Sindrome de Noonan.



El dia 20 de Noviembre de 2018, se publica la celebracion de la
II Gala Solidaria a favor del Sindrome de Noonan.

COCEMFE

Cantabria

Inicio Somos v Hacemos v  Transparencia v  Servicios v  Grupos de trabajo v  Conta

[l Gala Solidaria Sindrome de Noonan
[ Gantabia | entidades | ocio |

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC organiza la If Gala Solidaria Sindrome de Noonan, en
colaboracion con el Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Piélagos, el Ayuntamiento de Torrelavega y el
TMCE.

La Gala tiene por objetivo 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 mejora de su calidad de vida y la de sus familias.

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

El evento tendra lugar el sabado 15 de diciembre a las 18:30 horas en
el Teatro Municipal Concha Espina, (TMCE), de Torrelavega. BEEER o &

Las entradas tienen un precio de 5,00€ y podran adquirirse a través de la plataforma de venta oficial del
TMCE en este enlace. Existe la posibilidad de colaborar comprando la entrada Fila 0 para aquellas persenas
gue no puedan acudir pero quieren colaborar.

El estudio de Danza Elena Herrera actia de forma altruista y la recaudacion sera integra para la Asociacion
Sindrome de Noonan.

LUGAR: Teatro Municipal Concha Espina de Torrelavega, TMCE.

DiA: Sabado, 15 de Diciembre de 2018

HORA: 18:30 horas

DURACION: Aproximadamente 2 horas

PARTICIPANTES: cerca de 90 bailarinas y bailarines, desde 5 afios a personas adultas, del Estudio de Danza
Elena Herrera.



El dia 8 de Noviembre de 2018, se publica el éxito de
convocatoria en la Il Marcha Sindrome de Noonan.
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Exito de convocatoria en la |l Marcha Sindrome de

El pasado domingo 4 de noviembre se celebrd la sequnda Marcha Sindrome de Noonan, organizada por la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, miembro de COCEMFE Cantabria.

A través de esta actividad se pretende hacer visible y sensibilizar a la poblacion sobre la existencia de esta
enfermedad tan poco frecuente.

La marcha, cuyas inscripciones fueron gratuitas, se celebré en el Parque de la Naturaleza de Cabarceno.
Durante 1 hora los participantes recorrieron los 6 km que conforman “la ruta de los 050s”".

Como recordatorio de la jornada todos los participantes recibieron un reconocimiento en forma de trofeo o
medalla.

Participantes en la Il Marcha Sindrome de Noonan. Noviembre 2018.



El dia 6 de Noviembre de 2018, se publica la cita de mas de 60
personas en el V Encuentro de Familias organizado por la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.
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Mas de 60 personas se dan cita en el V Encuentro
de la Asociacion Sindrome de Noonan.

Mas de 6 decenas de personas se dieron cita en el 5° Encuentro
de Familias organizado por la Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria.

El pasado fin de semana, del 2 al 4 de noviembre, se celebr6 en el Albergue Gerardo Diego en Soldérzano el V
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.

Al encuentro, organizado por la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, asistieron la Consejera de
Sanidad del Gobierno de Cantabria, Maria Luisa Real, el Presidente de la Federacion de Municipios de
Cantabria y Alcalde de Reocin, Pablo Diestro.

En el evento, al que han asistido mas de 60 personas, de 10 Comunidades Auténomas diferentes, se han
realizado un gran niimero de actividades incluyendo intercambio de experiencias, ponencias cientificas,
talleres y actividades de ocio para las personas mas pequefias y jovenes.

Este evento forma parte de las actividades que desde 2011 la Asociacion realiza con el objetivo de difundir y
ofrecer una atencion integral, mejora de la calidad de vida, apoyo y asesoramiento a las personas afectadas y
a sus familias.

© Radl Lucio



El dia 31 de Octubre de 2018, se publica la Il Marcha Sindrome
de Noonan que se celebrara el 4 de Noviembre.
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Il Marcha Sindrome de Noonan
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La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria organiza, el préximo domingo 4 de noviembre de 2018, su
[l Marcha Sindrome de Noonan, con el propasito de sensibilizar y visibilizar esta enfermedad poco frecuente
a través de una jornada de deporte al aire libre.

La marcha, cuyas inscripciones son gratuitas, tendra lugar en el Parque de la Naturaleza de Cabarceno, a las
12:00h.

jOs esperamos! Inscripcion e informacion a traves de la asociacion: asindromenoonancantabria@yahoo.es o
649024740.

Informacion de interés:

Punto salida y llegada: Parque de la naturaleza de Cabarceno
Circuito: Ruta por el Parque de la naturaleza de Cabarceno
Hora de salida: 12:00 horas.

Duracién: 1-2 horas

Distancia: 6 km

Dificultad: baja

Desnivel: 120 metros

Caracteristicas: circular

Inscripcion: gratuita

Avituallamiento: avituallamiento liquido y sélido durante la ruta
Servicios: apoyo con vehiculo, botiquin...

ACHEISINDROIME
JONANAIE)

Domingo 4 de Noviembre 2018

12:00 horas con Salida desde

el Parque de la Naturaleza de
Cabarceno

noonan

COCEMFE
CANTABRIA




El dia 25 de Septiembre de 2018, se publica la celebracion del V
Encuentro de familias afectadas por el Sindrome de Noonan que
se celebrara del 2 al 4 de Noviembre en Soldrzano, Cantabria.
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V Encuentro de familias afectadas por el Sindrome

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, organiza el V Encuentro de Familias afectadas por el

Sindrome de Noonan. EL encuentro tendra lugar del 2 al 4 de Noviembre en Soldrzano, concretamente en el
Albergue Gerardo Diego. : g

En el evento se realizaran un gran nimero de actividades
incluyendo intercambio de experiencias, ponencias
cientificas, talleres y actividades de ocio para las personas
mas pequenas y jovenes.

Para los mas pequefios se ofertara un servicio de
cuidadoras/es, y de animacion de ocio y tiempo libre.
Gracias a que el recinto en el que se desarrollara el
encuentro cuenta con una extensa zona cerrada al aire libre, los/las nifos/as podran disfrutar de Los juegos
sin problemas.

El domingo, como ya viene siendo habitual en esta jornada, esta prevista una salida ocio-cultural. En esta
edicion la salida sera al Parque de la Naturaleza de Cabarceno, y, como novedad habra una Marcha Sindrome
de Noonan en la que se premiaran 10 categorias con trofeos y medallas para los participantes.

Consulta el programa en este enlace.

Los interesados pueden apuntarse hasta agotar plaza o hasta el 2 de Octubre en:
asindromenoonancantabriaZ (@yahoo.com

AS.N.C. Eulogio Merino, {La Soloba), 43 E

39530 Puente San Miguel, (Reocin)- CANTABRIA

Telf. 942 820 664 Mov. 649 024 740



El dia 28 de Agosto de 2018, se publica que las Asociaciones
Sindrome de Noonan y Sindrome de Williams, participaran con
una caseta en la Feria Intercultural de las Naciones del 27 de
Agosto al 9 de Septiembre.
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Sindrome de Noonan y Sindrome de Williams en |la

feria de las naciones
[ Ganiabria | enidades | ocio

La Feria
Intercultural
de las
haciones da
la
oportunidad
a las
entidades de dar a conocer las diferentes
patologias

Las Asociaciones Sindrome de Noonan y Sindrome de Williams, ambas federadas en COCEMFE Cantabria,
participan con una caseta en la Feria Intercultural de las naciones del 27 de Agosto al 9 de Septiembre, con
su productos solidarios.

Las asociaciones informan a las personas visitantes sobre estas dos patologias con la entrega de folletos
informativos y guias.

Dichas asociaciones, también
participaron en un encuentro entre
varias asociaciones y Gema Igual
Ortiz, Alcaldesa de Santander en la
Feria Intercultural de las naciones.

Las asociaciones informaron sobre
estas dos patologias y sus
principales problemas a la alcaldesa,
quién se interesé en el tema y
realizo diferentes preguntas.




El dia 23 de Agosto de 2018, se publica que ASNC pone en
marcha un proyecto para mejorar la comunicacion con las
familias afectadas.
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ASOCIACION SINDROME

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC, ha puesto en marcha un nuevo proyecto para aportar
mas informacion y mejorar la comunicacion con las familias de personas afectadas por esta patologia y con
la sociedad en general.

Esta iniciativa se Llevado a cabo tras detectar la necesidad de establecer nuevos cauces de comunicacion con
las familias. Para ello, desde la asociacion se busca poner en marcha una plataforma en la que volcar
informacioén y documentacién de interés que los propios socios y sus familiares puedan consultar asi como
mejorar la comunicacion a traves de las redes sociales.

Par este nuevo proyecto que se Lleva a cabo a traves de una subvencion del Servicio Cantabro de Empleo, la
asociacion ha contratado desde el pasado 20 de agosto a una técnico informatico que desarrollara el trabajo
a lo largo de cinco meses.



El dia 22 de Agosto de 2018, se publica que ASNC participara en
el mercado medieval de San Vicente de la Barquera que se
celebrara del 24 al 26 de Agosto.
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria
(ASNCQ) participara desde el viernes 24 de Agosto al domingo 26 de Agosto en el mercado medieval de San
Vicente de la Barquera, organizado por SOGEMA, en horario de 11h a 22h.

Durante estos dias la entidad estara presente con sus productos solidarios: Bandejas de cristal, pulseras y
colyantes arlesanos y el iesto de produclos Noonan Solidarios, boligrafus, Lazas, mochilas, bolsas,

camisetas...

El objetivo de la presencia de ASNC, es dar a conocer y sensibilizar a la poblacion sobre las enfermedades
raras y en especial el Sindrome de Noonan, y, recaudar fondos para continuar con el trabajo iniciado en 2011.

iDesde la asociacion nos invitan a acompafarles!



El dia 20 de Agosto de 2018, se publica que ASNC ofrece talleres
de Yoga y Pilates para mejorar la autonomia de personas y
familiares afectados por esta patologia.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria desarrolla por tercer afo consecutivo un programa que
fomenta la autonomia a traves del Pilates y el Yoga que cuenta con el apoyo de la Consejeria de Sanidad y
también esperan contar como en afios antericres con el apoyo del ICASS.

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 las diferentes partes de la comunidad auténoma y estan dirigidos a personas
afectadas por el Sindrome de Noonan, familias y personas cuidadoras.



El dia 16 de Agosto de 2018, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria cumple 7 afios.
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La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria

cumple 7 afios

Sindrome de
Noonan de
Cantabria: 7 anos de
intenso trabajo para
dar a conocer esta
patologia y mejorar
la vida de los afectados en Cantabria

Siete afios han pasado ya desde que nacio la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria y a lo largo de
este tiempo gracias a su trabajo y esfuerzo han pueste en marcha numerosos proyectos; Han consolidado el
servicio de informacion y atencion a las personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familias, han
celebrado un congreso estatal sobre esta patologia, han organizado cuatro encuentros estatales de familias y
este ano Llevan a cabo el 5°.

También durante este tiempo han realizado dos encuentros cantabros de familias, han publicado ocho guias
de informacion y orientacion sobre el Sindrome de Noonan y han llevado a cabo numerosos talleres: Cinco
talleres de de autonomia y autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Noonan, dos talleres de
autonomia a través del pilates y yoga, Ademas han organizado una marcha sobre el Sindrome de Noonan, asi
Como numerosas mesas informativas, charlas, y otras actividades.

Para realizar todo este trabajo la asociacion ha recibido el apoyo de diversas entidades, organismos y
personas solidarias, como el Gobierno de Cantabria, el Ayuntamiento de Reocin, el Ayuntamiento de
Torrelavega, la Fundacion Caja Cantabria, Fundacion Once, Fundacion Carrefour, FEDER, (Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras), Fundacion Inocente Inocente, comercios locales, familias y personas
solidarias.



El dia 13 de Agosto de 2018, se publica que el Mercado
Renacentista de Reocin acoge un espacio de sensibilizacion
sobre el Sindrome de Noonan.
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La Asociacion Sindrome de Noonan
Cantabria, ASNC, participd el pasado mes de
julio en el mercado renacentista que tuvo
lugar en Reocin, Puente San Miguel con
motivo del dia mundial de las instituciones y
que estuvo organizado por SOGEMA.

Pese a la lluvia, varios miembros de la
asociacion asistieron a este encuentro con el
objetivo de recoger fondos y dar difusion e
informar sobre el Sindrome de Noonan




El dia 27 de Julio de 2018, se publica la participacion de la ASNC
en el Mercado Renacentista de Puente San Miguel que se
celebrara del 28 al 29 de Julio.

COCEMFE

(/ Cantabria

Inicio Somos v Hacemos v  Transparencia v  Servicios v  Grupos de trabajo v  Contac

ASNC en el mercado Renacentista de Puente San
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La Asociacion Sindrome de Noonan
Cantabria (ASNC) participara manana
sabado 28 de julio y el domingo 29 en
el mercado renacentista del dia de las




Instituciones que tendra lugar en
Puente San Miguel en horario de 11h a
22h.

Durante la jornada la entidad estara
presente con sus productos: Bandejas
de cristal, pulseras y colgantes
artesanos y el resto de productos
Noonan Solidarios, boligrafos, tazas,
mochilas, bolsas, camisetas...

El objetivo de la jornada es dar a
conocer y sensibilizar a la poblacion
sobre las enfermedades raras y en
especial el Sindrome de Noonan.
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El dia 26 de Julio de 2018, se publica el nimero de Loteria de
Navidad solidaria que se puede comprar para colaborar con la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.
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Loteria de navidad solidaria para apoyar a ASNC
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Para adquirir loa nimeros, se puede

hacer de forma presencial en la sede de
la asociacion, o a través del correo

JNOHAN|S NOIOVIDOSY

asindromenoonancantabria@yahoo.es
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El pago de los premios se Llevara a
cabo a través de Caixabank, y los

reintegros a través de ASNC.
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El dia 3 de Julio de 2018, se publica la Inscripcion en el 52
Encuentro de familias afectadas por el Sindrome de Noonan que
se celebrara del 2 al 4 de Noviembre en Soldrzano, Cantabria.
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5° Encuentro de
Familias
afectadas por el
Sindrome de
Noonan

La Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria, organiza su 5° Encuentro de
Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan, en el mes de Noviembre, del 02 al
04, en el Albergue Gerardo Diego, de
Solérzano.

En diciembre de 2017 se abrid el primer plazo
de inscripcion en el que se apuntaron un
importante nimero de familias y, ahora la
asociacion abre el segundo plazo de
inscripcion hasta agotar plazas.




El edificio cuenta con unas excelentes
instalaciones y retine las condiciones
necesarias para el encuentro: Es
accesible,dispone de alojamiento,
manutencion, salas para las actividades (tanto
para intercambio de experiencias,

ponencias cientificas, talleres y ocio para los
nifos/as y jovenes).

También cuenta con una maravillosa y
extensa zona al aire libre, cerrada, donde
los/las ninos/as disfrutaran de los juegos.

EL domingo como en otras ocasiones organizan una salida ocio-cultural, en esta ocasion el Parque de la
Naturaleza de Cabarceno, y, como novedad habra una Marcha Sindrome de Noonan con 10 categorias de
premios consistentes en trofeos y medallas para TOD@S L@s participantes.

Recogeran las inscripciones hasta agotar plazas en el mes de Julio de 2018.

Puedes inscribirte en el e-mail asindromenoonancantabria@yahoo.com

Consulta aqui el programa



El dia 11 de Junio de 2018, se publica el éxito de convocatoria la
I Gala solidaria a favor del Sindrome de Noonan que se celebroé
el dia 6 de Junio en el Teatro Casyc de Santander.
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Exito de convocatoria y artistico en la | Gala
Sindrome de Noonan Cantabria, ofrecida por el
Estudio de Danza Elena Herrera, y con la
colaboracién de la Fundacion Caja Cantabria a beneficio de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.

En el encuentro actuaron mas de 90 artistas ante mas de 400 personas en el teatro CASYC de Santander, el
espectaculo se dividié en 2 bloques, un primer bloque con 6 bailes flamencos y un segundo bloque con un

cuento de una hora de duracién sobre una joven estresada que lo abandona todo para viajar a lo largo del

mundo en busca de la felicidad, contemplando los diferentes bailes de cada pais que visita.

Durante la Gala también se colocé una mesa con
los productos de la asociacion y se habld del
Sindrome de Noonan y del trabajo de la Asociacién
Sindrome de Noonan de Cantabria, entregandose al
final un obsequio y un Diploma de Honor a todas
las personas participantes en agradecimiento por
parte de la asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria.




El dia 21 de Mayo de 2018, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria participa en la semana
cultural del Colegio Calasanz de Santander para dar a conocer
esta enfermedad.

COCEMFE

Cantabria

Inicio Somos v Hacemos v  Transparencia v  Servicios v  Grupos de trabajo v  Contac

Noonan Cantabria en la semana cultural del Colegio

Calasanz de Santander

Sindrome de
Noonan Cantabria
participa en

la Semana
Cultural del
Colegio Calasanz
Escolapios de
Santander para dar a conocer esta
patologia

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria participd el pasado viernes por tercer afo consecutivo en la
Jornada Solidaria de la Semana Cultural del Colegio Calasanz Escolapios de Santander, junto a las
Asociaciones de Mastocitosis, Sindrome de Rett, y la Asociacion Fibrosis Quistica, todas ellas asociaciones de
enfermedades raras, poco frecuentes, o, de baja prevalencia.

Fue una jornada Ludico-festiva de convivencia en la que la comunidad educativa conocié algo mas de las
enfermedades raras y mostro su solidaridad con la compra de productos de la Tienda Solidaria.



El dia 17 de Abril de 2018, se publica la firma de un convenio
de colaboracion con el Ayuntamiento de Reocin.
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El ayuntamiento de Reocin
subvencionara la celebracion del 5°
Encuentro Estatal de Familias afectadas
por el Sindrome de Noonan

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC
Llevé a cabo ayer lunes 16 de abril la firma de un acuerdo
de colaboracion con el Ayuntamiento de Reocin.

Tras este acuerdo, dicho ayuntamiento subvencionara la
celebracion del 5° Encuentro Estatal de Familias afectadas
por el Sindrome de Noonan organizado por la asociacion,
que se celebrara en Cantabria en Noviembre de 2018.

El encuentro tiene como objetivo el intercambio de
experiencias, conocimientos y avances sobre el Sindrome
de Noonan, necesarios para la promocion de conocimientos y habilidades dirigidas a capacitar tanto a
pacientes, como a familiares y cuidadores. La finalidad es aumentar el cuidado y la autonomia del paciente
frente a las necesidades de la enfermedad cronica, potenciando la figura del paciente experto/a como agente
activo de su propia salud.

En la foto, de izquierda a derecha aparecen Antonio Pérez Ruiz, Concejal de Sanidad y Bienestar Social del
Ayuntamiento de Reocin, Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria y
Pablo Diestro Equren, Alcalde del Ayuntamiento de Reocin, en el despacho de Alcaldia, tras la firma del
Convenio de Colaboracién.



El dia 16 de Abril de 2018, se publica la I Gala solidaria a favor
del Sindrome de Noonan que se celebrara el 6 de Junio en el
Teatro Casyc de Santander.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC
organiza la | Gala Solidaria Sindrome de Noonan con el
objetivo de 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 mejora de su calidad de vida y la de sus familias.

El evento tendra lugar el miércoles 6 de junio a las 20.00 horas en el teatro CASYC de Santander.

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

El Precio de las entradas es 5,00€

Fila 0: Liberbank ES75 2048 2079 8230 0004 4345



El dia 7 de Marzo de 2018, se publica la entrevista en Onda Cero
a la presidenta de ASNC, Inmaculada Gonzalez.
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Sindrome de Noonan Cantabria en Onda Cero

Entrevista en Onda
Cero a la presidenta
de ASNC

Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC, ha
mantenido una entrevista radiofénica en el programa
semanal que Marfa Angeles Pérez Flor, responsable de
Consumo en Torrelavega, tiene en Onda Cero, hablando sobre el Sindrome de Noonan tras la celebracién del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras y los martes de Salud del Ayuntamiento de Torrelavega, con un
monografico sobre el presente y futuro de las enfermedades raras.

Escuchar la entrevista aqui



El dia 1 de Marzo de 2018, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria organizo en el Ayuntamiento
de Reocin, un mercadillo solidario y una mesa informativa para
celebrar el dia de las enfermedades raras.
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Sindrome de Noonan Cantabria da visibilidad a las

enfermedades raras

La Asociacion
Sindrome de
Noonan de
Cantabria en Reocin
con motivo del dia
de las
enfermedades raras

A pesar de las inclemencias meteorolégicas que se

produjeron ayer en toda Cantabria y de la nieve, la asociacion Sindrome de Noonan Cantabria organizo una
mesa informativa y un mercadillo solidario junto a la puerta del Ayuntamiento de Reocin para sensibilizar a
la poblacion con motivo del dia mundial de las enfermedades raras.

En la foto aparecen, de izquierda a derecha: Antonio Pérez Ruiz, Concejal de Sanidad y Bienestar Social,
Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria y Pablo Diestro
Equren, Alcalde del Ayuntamiento de Reocin.



El dia 27 de Febrero de 2018, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria organizara el dia 28 de
Febrero un mercadillo solidario y una mesa informativa para
celebrar el dia de las enfermedades raras.
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Sindrome de Noonan de Cantabria organiza un
mercadillo solidario y una mesa informativa para

celebrar el dia de las enfermedades raras

Sindrome de

/.
Noonan de - |,
Cantabria celebra el . =4 = Ut "SeE
dia de las & 3

enfermedades raras
con un mercadillo
solidario y una mesa informativa

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
organiza el proximo 28 de febrero con motivo del dia
mundial de las enfermedades raras una mesa
informativa y un mercadillo solidario. La jornada tendra
lugar de 10:00 a 14:00 horas junto a la puerta principal
del Ayuntamiento de Reocin.

EL Ayuntamiento de Reocin ha querido apoyar a la
asociacion y el dia de las enfermedades raras
difundiendo las actividad en las web del Ayuntamiento y
colocando en su fachada una pancarta “para hacer
reflexionar a todos. no sélo el 28 de febrero. sino todos los dias”




Para dar una mayor visibilidad, la asociacién colocara junto al roll-up de su entidad, el roll-up de
visibilizacion de las enfermedad raras de COCEMFE Cantabria y se regalaran calendarios marca-paginas de
2018.

En 2018, se cumplen 10 afos desde que se celebrd por primera vez el dia mundial de las enfermedades
raras, (Ultimo dia de febrera), el movimiento internacional ha coincidide en hacer un llamamiento a la
investigacion de estas patologias que afectan a mas de 300 millones personas en todo el mundo, 30
millones en Europa, mas de 3 millones en Espafia, y unas 42.000 personas en Cantabria.

El dia de las enfermedades raras 2018 ofrece a L(@s participantes la oportunidad de formar parte de un
llamamiento global a L@s responsables politicos, compaiias y profesionales sanitari@s para implicar cada
vez mas y de una forma mas eficaz a L{@s pacientes en investigaciones en enfermedades raras.

Esta celebracion tiene lugar de forma simultanea en diferentes asociaciones distribuidas por todo el mundo
llegando a millones de personas, por ello este afio, la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, con
sede en Puente San Miguel, quiere compartir esta campafa con la ciudadania y autoridades.



El dia 1 de Febrero de 2018, se publica que este es el mes de la
sensibilizacion sobre el Sindrome de Noonan, en concreto se
celebra el dia 23 de Febrero.
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Febrero, mes de la sensibilizacion del Sindrome de

Noonan

¢Que sabes n
sobre el FEBRERO

S I ndrome Mes de la sensibilizacion sobre el
2?2 sindrome de Noonan
de Noonan . TAN COMUN COMO DESCONOCIDO

El mes de febrero es el mes de 23 (l(’ I‘ Cl)l‘(’l"()
la sensibilizacion sobre el
Sindrome de Noonan. En

CIACION

concreto el 23 de febrero se Al <%

emrid Ui
CANTARRIA

celebra el dia de la enfermedad. ——

EL Sindrome de Noonan es
una enfermedad rara, poco frecuente o de baja prevalencia. Un trastorno genético con una mutacion en el
cromosoma 12, caracterizado por talla baja, cardiopatia, rasgos faciales tipicos y alteraciones esqueléticas.

Visita la web de la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria para conocer de cerca esta patologia.



El dia 29 de Enero de 2018, se publica la Memoria fotografica
Sindrome de Noonan Cantabria del aifio 2017.
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Memoria fotografica Sindrome de Noonan Cantabria

i MEMORIA
.M e,mona ASNCen FOTOGRAFICA ’/'X((
Imagenes

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, 20 17 +

ASNC, federada en COCEMFE Cantabria, nos muestra a 2
) : , : ASOCIACION
traves de esta memoria fotografica el trabajo que han .
realizado a Lo largo del afio 2017 SINDROME DE
NOONAN

Ver memoria fotografica aqui



El dia 22 de Enero de 2018, se publica que la celebracion de la
Asamblea General ordinaria de ASNC sera el préoximo dia 27 de
Enero.
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Asamblea general ordinaria ASNC

ASNC celebra su ASOCIACION SINDROME

asamblea general (0 0
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria,

ASNC celebra el proximo sabado 27 de enero su
Asamblea general ordinaria.

El encuentro tendra lugar en su sede social situada en C/ Eulogio Merino, 43E, (La Soloba) C.P. 39530,
Puente San Miguel, (Reocin), Cantabria.

La convocatoria de la asamblea ordinaria de ASNC tendra lugar conforme al siguiente orden del dia:

1. Aprobacion, si procede, del Acta de la Asamblea Ordinaria de 2017.

2. Presentacion y aprobacion, si procede, de la Memoria de Actividades de 2017.

3. Informe y aprobacion, si procede, de la Memoria y las Cuentas del Ejercicio 2017.
4. Presentacion y aprobacion, si procede, del Plan de Actividades de 2018.

5. Ruegos y Preguntas.



El dia 11 de Diciembre de 2017, se publica la I Marcha solidaria
Sindrome de Noonan que se celebrara el dia 17 de Diciembre.
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iCorre por el Sindrome de Noonan el 17 de
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La Asociacion Sindrome de Noonan

de Cantabria ha organizado la | ﬂ H\mb/AXR'@H @ SGN @@@ U\\/] E

Marcha Sindrome de Noonan, el 17

de Diciembre de 2017, con el DE ’\_/ Or\'][ N 20ﬂ7
objetivo de sensibilizar y visibilizar
el Sindrome de Noonan, a través Domingo 1 7 DiCiembre 201 7
del Deporte al aire libre. i

11:00 horas con Salida desde
FECHA: 17 de diciembre Puente San Miguel, Sede ASNC
—— C/Eulogio Merino (Urb. La Soloba), 43E
LLEGADA: PUENTE SAN MIGUEL ASOCIACION SINDROME

noonan

HORA DE SALIDA: 11:00 h

. w-.. RNO
DURACION: 2 horas Exvrammn e d e r

CANTABRIA
DISTANCIA: 6 km



DIFICULTAD: BAJA

DESNIVEL: 100 m

CARACTERISTICAS: Circular

INSCRIPCION: GRATUITA

AVITUALLAMIENTO: Avituallamiento liquido y solido durante la ruta
SERVICIOS: Apoyo con coches, botiquin,.

PREINCRIPCION, INFORMACION

Para inscribirte o recibir mas informacion contacta con la Asociacion Sindromde de Noonan de Cantabria en
la direccién de correo asindromenoonancantabria@yahoo.es y en el teléfono 649024740,

jApuntate yal



El dia 11 de Diciembre de 2017, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria ha estado presente en el
mercadillo solidario organizado por Anjanas solidarias.
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La Asociacion Sindrome de Noonan en el IV

mercadillo solidario Anjanas Solidarias

El Sindrome de
Noonan presente
en el IV mercadillo
solidario Anjanas
Solidarias

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participo ayer domingo 10 de diciembre en el IV
mercadillo navidefo - solidario organizado por
Anjanas Solidarias en Puente San Miguel
dedicado a productos de segunda mano y
artesania.

Durante la jornada la Asociacion Sindrome de de
Noonan de Cantabria estuvo presente en el
mercado con sus productos Noonan; camisetas,
boligrafos, pulseras, tazas... y con otros productos
de artesania para dar visibilidad a la enfermedad
y contribuir a la recogida de fondos.




El dia 28 de Noviembre de 2017, se publica que la ASNC
presenta los detalles solidarios Noonan para bodas.

Detalles solidarios para bodas de la Asociacion

Sindrome de Noonan de Cantabria

Nuevos
detalles para
boda de la
Asociacion
Sindrome de
Noonan de
Cantabria

La Asociacion Sindrome de Nocnan de Cantabria, continuando con su objetivo de dar visibilizacién a la
enfermedad y mantener los programas para las personas afectadas y familias, nos presenta sus detalles
solidarios para bodas.

Boligrafos en Magenta y Cyam, pulseras de perlas
blancas, perlas grises, textiles en magenta y cyam, y
colgantes con corddn corredizo en magenta y cyam,
con aplique de trébol de cuatro hojas en plata
tibetana, simbolo de la lucha contra las enfermedades
raras, presentados en tarjeton que sirve de
marcapaginas y estuchadas, a un precio Unico de
1,00€ que podran ser utilizadas como obsequio en
bodas o cualquier otra celebracion.

El objeto lleva acompanado un tarjetdn con el texto:

“Queriamos que el recuerdo de nuestra boda fuera
verdaderamente especial.

Por eso colaboramos con la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.

Con este detalle, queremos expresar nuestro compromiso
en la lucha contra las enfermedades raras y animaros a

que 0s undis a nosotros/as en esta causa.”

iSi estas buscando alge para regalar en tu celebracion ponte en contacto con la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria v colabora!



El dia 15 de Noviembre de 2017, se publica que durante el
pasado mes de Septiembre, se ha incorporado una nueva
Técnico a la Asociacion Sindrome de Noonan en Cantabria.
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Sindrome de Noonan Cantabria incorpora nueva
técnico

Nueva tecnico en la

ASOC|aC|On ASOCIACION SINDROME
Sindrome de

Noonan de v CANTABRIA
Cantabria

Irene Gomez Mateo de Tejada se ha incorporado recientemente a la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria para trabajar en la mejora de la gestion y la atencion a las personas y familiares de la asociacion.

La nueva incorperacion trabajara EEEEN rEzzmazes
como técnico de la asociacion H EEEEEEEE
EEEEEN e

durante un periodo de 5 meses

el SERVICIO CANTABRO DE EMPLEO

las subvenciones del EMCAN.




El 16 de Noviembre de 2017, se publica que la Técnico de la
Asociacion Sindrome de Noonan en Cantabria asistio al curso de
WordPress celebrado el pasado dia 14 de Noviembre.
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Formamos a nuestras entidades en WordPress

discapacidad

Las entidades de COCEMFE Cantabria
aprenden a utilizar wordpress

La Federacion Cantabra de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica, COCEMFE Cantabria Llevo a cabo el
pasado martes 14 de noviembre un curso de iniciacién
al WordPress para sus entidades federadas.

En la formacién que tuvo lugar de 16.00 h a 19.00 h,
los asistentes descubrieron las caracteristicas y
ventajas que ofrece WordPress, este sistema de gestion
de contenidos que permite crear y mantener un blog u otro tipo de web de forma sencilla.

Durante la jornada los participantes elaboraron su
propio blog o web personal donde aprendieron a
cambiar el disefio de las plantillas, a introducir
paginas, fotos y otros contenidos y practicaron con las
numerosas posibilidades que esta plataforma ofrece.

jAgradecemos a todos vuestro interés y participacion!




El dia 10 de Noviembre de 2017, se publica que la Presidenta de
la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, Inmaculada
Gonzalez, asiste a la Jornada Plan Estratégico en COCEMFE,
celebrada el dia 9 de Noviembre.
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Recogemos informacion para elaborar nuestro Plan

estratégico

Jornada de recogida
de informacion
para elaborar
nuestro plan
estrategico

Ayer jueves 9 de noviembre desde COCEMFE
Cantabria llevamos a cabo un encuentro en nuestra sede para recoger informacién que posteriormente nos

servira para elaborar el Plan Estratégico.

Durante la jornada en torno a 40 personas, entre
miembros de las entidades, personas de Los grupos
de trabajo y técnicos de COCEMFE Cantabria
trabajaron en grupos analizando las debilidades,
amenazas, fortalezas y oportunidades de la
federacion con el que se elabord un DAFO de forma
conjunta.

De este documento partira nuestra Planificacion
estratégica del afio 2018/2021 con la que la
federacion organiza y planifica su trabajo. En la
elaboracion de esta planificacion se tiene muy en
cuenta la participacion de todas las personas que forman COCEMFE Cantabria y a través de encuentros como
este se fomenta el analisis conjunto y la aportacion de ideas de las personas desde sus diferentes puntos de

vista.




El dia 9 de Noviembre de 2017, se publica el IV Encuentro
Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.

29 familias asisten al IV Encuentro Estatal Familias

Afectadas por el Sindrome de Noonan

Sindrome de Noonan de Cantabria
celebra el “IV Encuentro Estatal Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan”

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria organizo la pasada semana el “IV Encuentro Estatal Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan” en el Centro C.R.E.ER., Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias ubicado en Burgos.

En el encuentro participaron 29 familias y un total de 102 personas afectadas. entre ellas 21 menores, los
asistentes provenian de 11 comunidades auténomas diferentes y 1 ciudad auténoma:

De Andalucia: 3 familias (laén, Cordoba, Sevilla)

De Aragoén: 2 familias (Zaragoza)

De C.Valenciana: 3 familias (2 Valencia y Castellon)

De Cantabria: 6 familias (Puente San Miguel, Rumoroso, Soto de la Marina, Suances, Ubiarco, Torrelavega)
De Castilla y Ledn 2 : 1 familia (Salamanca), 1 familia (Burgos)
De Asturias: 2 familias (Gijon)

De Madrid: 4 familias (Madrid)

De Castilla La Mancha: 1 familia (Cuenca)

De Navarra: 2 familias (Pamplona)

De Catalufa: 2 familias (Barcelona)

De Ceuta: 1 familia

De Murcia: 1 familia



El dia 9 de Noviembre de 2017, se publica la presentacion de las
nuevas Guias publicadas por la Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria.
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Nuevas guias para dar a conocer el Sindrome de

Noonan

Sindrome de
Noonan Cantabria
publica tres nuevas
guias de apoyo a las
familias

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria ha publicado tres nuevas guias para dar a conocer la
enfermedad. En este caso las nuevas guias son: Guia de Logopedia y Sindrome de Noonan, Autonomia y
Autocuidados en el Sindrome de Noonan. Guia de Orientacion para las Familias y Sindrome de Noonan:
Coémo comunicar el diagnostico a nuestros/as hijos/as. Guia de apoyo para las familias.

Con estas nuevas guias ya son un total de 8 las guias publicadas por la asociacion para difundir el Sindrome
de Noonan.

Puedes ver el contenido de las guias en estos enlaces:
GUIA LOGOPEDIA Y S.N..pdf
GUIA COMUNICACION DIAGNOSTICO Y SN.pdf

GUIA AUTONOMIA Y AUTOCUIDADOS.pdf



El dia 2 de Noviembre de 2017, se publica la presentacion de los
colgantes solidarios de la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria.
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Colgantes solidarios para apoyar el sindrome de

Noonan

Sindrome de Noonan Cantabria nos
presenta un nuevo producto
solidario

La Asociacion Sindrome de Nonnan de Cantabria nos
presenta un nuevo producto que acaban de incluir
en su tienda solidaria para apoyar el Sindrome de
Noonan, se trata de colgantes solidarios en dos
modelos diferentes; cordon corredizo encerado en
magenta, en dos tamanos de 70cmy 90cm, y,
corddn corredizo encerado en cyam, en dos tamanos
de 70cm y 90cm, con un trébol de cuatro hojas en
plata Tibetana. EL trébol representa la lucha contra las Enfermedades Raras y un signo de fortuna.

El precio de los colgantes es 1€,

Para adquirir estos colgantes puedes ponerte en contacto con la asociacion a través de los teléfonos: 942 82
06 64 /649 02 47 40 o en el mail: asindromenoonancantabria@yahoo.es



El dia 10 de Octubre de 2017, se publica la presentacion de las
pulseras solidarias a favor de la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.
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Pulseras solidarias para apoyar el Sindrome de

Noonan

Sindrome de Noonan Cantabria
presenta nuevas pulseras solidarias

La Asociacion Sindrome de Nonnan de Cantabria nos
presenta un nuevo producto que acaban de incluir en
su tienda solidaria para apoyar el Sindrome de
Noonan, se trata de pulseras solidarias en cuatro
modelos diferentes; perla blanca, perla gris y textil en
color magenta y azul, con un trébol de cuatro hojas en
plata Tibetana. EL trébol representa la lucha contra las
Enfermedades Raras y un signo de fortuna.

El precio de las pulseras es 1€.

Para adquirir estas pulseras puedes ponerte en contacto con la asociacién a través de los teléfonos: 942 82
06 64 / 649 02 47 40 o en el mail: asindromenoonancantabria@yahoo.es



El dia 18 de Septiembre de 2017, se publica que se abre el plazo

de inscripcion

para participar en la celebracion del IV

Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan.
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Abiertas las inscripciones para el IV Encuentro
Estatal Familias Afectadas por el Sindrome de

Noonan

IV Encuentro Estatal Familias
Afectadas por el Sindrome de
Noonan

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
organiza el "IV Encuentro Estatal Familias Afectadas
por el Sindrome de Noonan® que tendra lugar del 02
al 05 de noviembre de 2017 en el Centro C.R.E.E.R.,
Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias ubicado en
Burgos.

IV Encuentro
Estatal Familias

Afectadas por el
Sindrome de Noonan

noonan
-’

El encuentro esta orientado a personas afectadas por la enfermedad, familiares, cuidadores/as y

profesionales.

Ver el programa del encuentro

El alojamiento se Llevara a cabo en el Centro C.R.E.E.R., Centro de Referencia Estatal de Atencidn a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias, y Hotel hasta agotar plazas.

Las inscripciones ya estan abiertas.

Puedes inscribirte en el e-mail asindremenoonancantabria@yahoo.com



El dia 29 de Agosto de 2017, se publica la presentacion del
numero de la Loteria de Navidad solidaria de la Asociacion
Sindrome Noonan.
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Loteria de navidad solidaria en la Asociacion

Sindrome de Noonan de Cantabria

Loteria de navidad
solidaria

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria dispone de loteria de
Navidad solidaria, en
participaciones de 5,00€, del
numero 71520 en la que ademas
regalan un marcapaginas-
calendario de 2018 con la compra
de las participaciones.

Si estas interesad@ en adquirirla

uedes ponerte en contacto con la —
P P SORTEO 10217 nwnan
oL

asociacion a través de los - 2.12-2007 .
teléfonos: 942 82 06 64 / 649 02 ! e T
47 40 o en el mail: s :::-_'-

asindromenoonancantabria@

yahoo.es PARTICIPACIONES A 5€

71520

* REGALO con la compra de participaciones
de Marcapaginas/Calendario 2018




El dia 23 de Agosto de 2017, se publica que la ASNC amplia los
productos de su tienda solidaria.
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

amplia su tienda solidaria

Una de nuestras entidades federadas,
la Asociacion Sindrome de Noonan
Cantabria ha ampliado los productos
de su tienda solidaria, incorporando
su mascota NUNI en sus disenos,
obra de Maria Suarez Bedia de
Cantabria, madre de una nina

afectada.

Ademas de camisetas técnicas en manga corta TIENDA SOLIDARIA ENFERMEDADES RARAS

en todas las tallas, desde 4/5, 6/8, 10/12,a S, SINDROME DE NOONAN

M, L, XL, XXL, en tres posibilidades de color: __ BOLIGRAFOS: 1€ TAZA NOONI PVC: 1€

magenta, naranja y negro, ahora disponen de

camisetas técnicas de tirantes para mujer, en .
tallas S, y M a la L, en color magenta flior y E

negro. Todas las camisetas son a 5,00€. e g

¥

Las Bolsas Multiusos ahora también estan
disponibles en magenta y en azul, los colores
corporativos de la asociacion y su precio son
2,00€. También tienen nuevos bolis en los que
aparece la mascota NUNI a 1,00€.

"-_'( &l '5
MOCHILAS: 2€

_ BOLSAS: 2€

Ly i |

Ahora tienen ademas de camisetas técnicas en ; E —
) . CAMISETAS ALGODON: 3€ TAZA NOONI LOZA: 3€
manga corta (5,00€) camisetas técnicas de Tallas 3-4, 5-6, S, M, L, XL | — -

mujer en tirantes (5,00€), camisetas algodén en nawnan )
manga corta (3,00€), tazas PVC, (1,00€), tazas L] =

loza, (3,00€), boligrafos, (1,00€), lanyards, CAMISETAS TECNICAS: 5€
(1,00€), bolsas, y mochilas, (2,00€) y cuentos, Tallas 4-5, 6-8, 10-12, S, M, L, XL, XXL

(5,006).

Adquiere alguno de los nuevos productos y
colabora con la asociacion

a través de los teléfonos: 942 82 06 64 / 649 02 47 40 o en el mail: asindromenoonancantabria@ yahoo.es



El dia 16 de Agosto de 2017, se publican los Talleres Pilates y
Yoga para los afectados por el Sindrome de Noonan
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Pilates y Yoga para los afectados por el Sindrome

de Noonan

La

Asociacion - D 5
Sindrome ._i; Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion

de Noonan AUTONOMIA A TRAVES DEL
Cantabria
organiza su PILATES Y EL YOGA
Il Edicién
de los

Talleres de Sindrome

ey de NOONAN
Yoga, para
personas
afectadas ORGANIZA: SINDROME NOONAN
por el e (ANTABRlHA ’ » .
Sindrome n@non on Mo s,
de Noonan,

Y, Sus @ cosno %e ~y
. i o ——
Familias y CANTABRIA ~ feder COCEMFE

Cuidadores SIS CANTABRIA

/as.

y Yoga utilizando el ejercicio fisico

mental como un instrumento beneficioso para su desa

lio personal y socia

Los talleres comienzan en Septiembre, y son para toda la Comunidad Auténoma, el objetivo es dotar a las
personas afectadas por esta patologia, asi como a sus familiares y cuidadores de autonomia a través de estas
actividades.

Los horarios del taller se fijaran a demanda de los interesados.

Para mas informacién contactar con la asociacion en el teléfono: 942 82 06 64 o en el correo electrénico:
asindromenoonancantabria@yahoo.es



El dia 14 de Junio de 2017, se publica que estan abiertas las
inscripciones para participar en el IV Encuentro de Familias
afectadas por el Sindrome de Noonan.

Miércoles, junio 14, 2017
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Abiertas las inscripciones para el [V Encuentro
Estatal Familias Afectadas por el Sindrome de

Noonan

IV Encuentro Estatal Familias
Afectadas por el Sindrome de IV Encuentro

Noonan Estatal Familias
Afectadas por el

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria ha i
organizado el “IV Encuentro Estatal Familias Afectadas Sindrome de Noonan
por el Sindrome de Noonan” que tendra lugar del 02
al 05 de noviembre en el Centro C.R.E.ER., Centro de
Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias ubicado en Burgos.

El encuentro esta orientado a personas afectadas por la enfermedad, familiares, cuidadores/as y
profesionales.

Ver programa provisional

El alojamiento se llevara a cabo en el Centro C.R.E.E.R., Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias, y Hotel hasta agotar plazas.

Las inscripciones ya estan abiertas.

Puedes inscribirte en el e-mail asindromenoonancantabria@yahoo.com



El dia 21 de Junio de 2017, se publica la realizacion de una
nueva linea de papel corporativo para dar una mejor visibilidad
al Sindrome de Noonan.
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Nuevos elementos de imagen corporativa en la
asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria ha
realizado una nueva linea de papel corporativo
siguiendo con los colores y el disefo del logotipo para
aumentar la visibilidad de la asociacion y la
enfermedad y crear recuerdo de marca.

Para la imagen corporativa ahora disponen de: Sobres
110%x220 mm, Cartas A4, Sobres 229x324 mm, Tarjetas
de visita, Carpetas, y boligrafos y folletos actualizados.




El dia 12 de Junio de 2017, se publica la préoxima celebraciéon de
la III Gala Solidaria de Baile a favor de las Enfermedades Raras.
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Exito de asistencia en la Ill Gala Solidaria de baile

por las Enfermedades Raras

La lll Gala Solidaria de Baile,
Enfermedades Raras en la que
colabora la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria llena el teatro
de Los Corrales de Buelna

La Escuela de Danza BODYDANCE, de Los Corrales de
Buelna, bajo la Direccion artistica de Arancha
Gonzalez, FEDER, (Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras), y ASNC, y la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, federada en COCEMFE Cantabria, con la colaboracion de varias empresas
y establecimientos de Cantabria organizaron el pasado 3 de junio la Il Gala Solidaria de Baile por las
enfermedades raras que tuvo lugar en el Teatro Municipal de Los Corrales de Buelna.

La gala tuvo una gran afluencia de publico que se acercé a Los Corrales a disfrutar del espectaculo de baile,
incluso el recinto se quedé pequeno para muchas personas que no pudieron acceder por falta de localidades.

Durante el encuentro los asistentes quedaron encantados con el espectaculo, la puesta en escena y
las numerosas coreografias de diferentes estilos musicales que se habian preparado.



El dia 16 de Mayo de 2017, se publica que hay Nuevos
Productos Solidarios para dar una mayor y mejor visibilidad
del Sindrome de Noonan.
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Nuevos productos solidarios para dar visibilidad al

Sindrome de Noonan

La Asociacién Sindrome de TIENDA SOLIDARIA ENFERMEDADES RARAS
Noonan de Cantabria crea E——
nuevos productos solidarios
para dar visibilidad sobre las
Enfermedades Raras y en

especial el Sindrome de
 PORTADOCUMENTOS: 1€ LANDYARDS: 1€
Noonan.

Los productos solidarios cuestan entre ﬁ

1,00€ y 5,00€ y puedes encontrar tazas,

; ;& y BOLSAS: 2€
camisetas técnicas,mochilas y hasta un
cuento y todos los fondos recaudados van
destinados a dar visibilidad a la
enfermedad.

BOLIGRAFOS: 1€ TAZA NOONI PVC: 1€
s : L

I
MOCHILAS: 2(

CAMISETAS ALGODON: 3€ TAZA NOONI LOZA: 3€
Tallas 3-4, 5-6, S, M, L, XL

El envio es gratuito para compras a partir
de 12,00€

© CAMISETAS TECNICAS: 5€

Tallas 4-5, 6-8, 10-12, S, M, L, XL, XXL
El logo Noonan es diseno de Laura Garcia : —
Gonzalez, de Madrid, y, el muiieco Noonan
diseno de Maria Suarez Bedia, de
Cantabria, quienes nos han cedido
altruistamente el derecho a su uso, ambas
familias de nin@s afectad@s por el Sindrome de Noonan.

Si quieres adquirir algiin producto puedes ponerte en contacto con la asociacion a través de los

teléfonos: 942 82 06 64 / 649 02 47 40 o en el mail: asindromenoonancantabria@ yahoo.es



El dia 10 de Mayo de 2017, se publica la préoxima celebraciéon de
la III Gala Solidaria de Baile a favor de las Enfermedades Raras.
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lIl Gala Solidaria de Baile por las enfermedades

Raras

Ill Gala Solidaria de Baile, Enfermedades Raras en la que colabora la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

Participa en la Il Gala Solidaria de Baile
por las enfermedades raras que tendra
lugar el proximo sabado 3 de junio a las
17:00 horas en el Teatro Municipal de Los
Corrales de Buelna. EL encuentro esta
organizado por la Escuela de Danza

IIT GALA SOLIDARIA DE BAILE
ENFERMEDADES RARAS

Sabado 3 de Junio de 2017, a las
17:00 horas, en el Teatro Municipal

BODYDANCE, de Los Corrales de Buelna,
bajo la Direccion artistica de Arancha

de los Corrales de Buelna

ORGANIZADO POR: 4, Q.

Gonzalez, colaboran FEDER, (Federacion BodyDance
Espariola de Enfermedades Raras), y ASNC, Estudiode Baile é i @ PP
Asociacién Sindrome de Noonan de Q al\ 83 )
& ! ’ M » i L 4
:mt::hrln \/ VAria< pmnrecas v i
ENTRADA DONATIVO 3, 00 €

FILA 0, Caixabank ES 13 2100 3631 1422 0003 9716
. Colaboran:
El encuentro durara aproximadamente dos

‘ feder ngonan
horas y contara con cerca de 90 bailarinas Frutes gl

y bailarines, de 3 a 13 afos de edad, de la ~ Kelsey AL i bohdme

Escuela de Danza BODYDANCE. Estética --é'ﬂ‘-"-‘ﬁ-- @ e _—_—

B P :zenotm -0
O e

También habra sorteos de regalos donados
por empresas y establecimientos
colaboradores, entrega de diplomas y
obsequios a las bailarinas, bailarines y Direccion artistica por parte de Asociaciones Enfermedades Raras.

Durante el evento se instalara 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 3,00%, incluyen el sorteo de Regalos.



El dia 5 de Mayo de 2017, se publica la celebracion de la
Semana Cultural Solidaria del Colegio Calasanz Escolapios.
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Noonan de Cantabria, en la Semana Cultural

Solidaria del Colegio Calasanz Escolapios

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria, ASNC, participa en la > (W

Semana Cultural Solidaria del ‘ : =i e 13-,
Colegio Calasanz Escolapios. "N " :

La asociacion estuvo representados por Inmaculada
Gonzalez Garcia, Presidenta de Sindrome de Noonan
de Cantabria.

En la jornada solidaria y festiva la asociacion coloco
una mesa informativa con material de Noonan Cantabria, folletos, guias informativas, y productos solidarios
Noonan que tuvieron una gran aceptacion tanto entre
el alumnado como entre las Familias asistentes.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participo6 en la Semana Cultural Solidaria del Colegio
Calasanz Escolapios de Santander, junto a las
Asociaciones de Enfermedades Raras, Sindrome de
Rett, Mastocitosis, Fibrosis Quistica, y FEDER.

El encuentro tuvo un gran ambiente y una numerosa
participacion tanto del alumnado como de las familias
quienes se interesaron por las Enfermedades Raras.




El dia 2 de Mayo de 2017, se publica el Taller de Autonomia y
Autocuidados.
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ASNC-Cantabria continua con el taller de autonomia
y autocuidados para personas afectadas por el

Sindrome de Noonan, familias y cuidadores

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria, ASNC-Cantabria,
durante este ano 2017 contintia 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 Espanola 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 publicacién de una Guia de Orientacién para las Familias a la finalizacién
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 figura del/la paciente
expert@ como agente activo de su propia salud..

Este proyecto, que supera los 3.000 euros, esta subvencionado con 2.975 euros procedentes de la 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 espanol. Es esta Fundacion la que promueve, cada ano, 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 periodicos por
los problemas fisicos-organicos en su desarrollo y crecimiento (neurologia, cardiologia, nefrologia,
endocrino, digestivo, ortopedia, oftalmologia, O.R.L., etc.), precisan también una atencion 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 publicacién de una Guia de Orientacién para las
Familias para la Autonomia y Autocuidados en el Sindrome de Noonan. Todo ello para mejorar la calidad de
vida y potenciar la autonomia personal.



El dia 28 de Marzo de 2017, se publica el Convenio de
colaboracion de la ASNC con el Ayuntamiento de Reocin.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
firma un Convenio de Colaboracion con el

Ayuntamiento de Reocin

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria firmé ayer 27 de marzo
un Convenio de Colaboracion con el
Ayuntamiento de Reocin, cémo
continuacion a la colaboracion
iniciada en 2016.

En el encuentro participaron Pablo Diestro, Alcalde de
Reocin, Antonio Ruiz, Concejal de Sanidad y Bienestar
Social e Inmaculada Gonzalez, Presidenta de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.

EL Ayuntamiento colabora con la asociacion en la edicion del nuevo triptico sobre el Sindrome de Noonan.



El dia 6 de Febrero de 2017, se publica que este es el mes de la
Sensibilizacion sobre el Sindrome de Noonan.
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Febrero, mes de la sensibilizacidn sobre el

Sindrome de Noonan

23 de Febrero dia del
Sindrome de Noonan

FEBRERO

Mes de la sensibilizacion sobre el

sindrome de Noonan
TAN COMUN COMO DESCONOCIDO

2 3 de Febrero

Ha comenzado a celebrarse
internacionalmente el mes de
Febrero, como mes de la
sensibilizacion sobre el
Sindrome de Noonan, Sindrome
“Tan comun como desconocido”,
y en concreto el 23 de febrero
se celebra el dia de la
enfermedad.

ASOCIACION SINDROME

NOooNan
~

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




El dia 2 de Febrero de 2017, se publica la convocatoria de la
Asamblea General Extraordinaria de ASNC.
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Asamblea general extraordinaria de la Asociacion

Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

(ASNC) celebra una asamblea general extraordinaria ASOCIACI o N S [ NDROME

en su sede social situada en, Eulogio Merino, 43E, (La
Soloba) C.P. 39530, Puente San Miguel, n mnan
(Reacin), Cantabria.
CANTABRIA
La asamblea tendra lugar a las 10:30 horas en primera v

convocatoria y 11:00 horas en segunda convocatoria el
préximo sabado 11 de febrero de 2017. La orden del
dia sera:

1. Iniciacion solicitud Expediente Utilidad Publica de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.
2. Adhesiodn a la Federacion CRAER.



El dia 1 de Febrero de 2017, se publica la difusiéon que se hace
sobre el Sindrome de Noonan.
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La Asociacién Sindrome de Noonan se reune con
tres alumnas Cantabras para dar a conocer la

enfermedad

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria ASOCIACI O N S | NDROME

llevé a cabo la semana pasada diferentes reuniones y

entrevistas con Ainhoa Cuetos y Carla Revuelta, dos

alumnas del |.E.S. Besaya de Torrelavega, que

actualmente cursan el Médulo Superior de

Integracion Social y estan llevando a cabo su v

Proyecto fin de Estudios sobre Integracién Social de
las personas afectadas por el Sindrome de Noonan.

Tan comun como

También, se reunieron con Ménica de Diego Cobo, d e
esconocido

una alumna del Colegio Salesianos de Santander,
quien se ha interesado en conocer mas sobre el Sindrome de Noonan, las personas afectadas y sus familias
para incluirlo también en un trabajo escolar.

A través de estos encuentros las alumnas han conocido mas sobre la enfermedad y con sus trabajos
ayudan a la asociacion a difundir las enfermedades raras y en especial el Sindrome de Noonan.



El dia 30 de Enero de 2017, se publica la Memoria fotografica de
Actividades de l1a ASNC durante el aiio 2016.
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Memoria fotografica de actividades 2016 de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria MEMORIA
celebro su Asamblea ordinaria de soci@s el pasado = 'J
sabado 28 de enero , donde se aprobaron por FOTOGRAFICA

unanimidad todos los puntos, y, se presentd la

memoria fotografica de las actividades que ha llevado

a cabo la asociacion a lo largo del afio 2016. 20 1 6 ‘
Puedes ver la memoria fotografica aqui. ASOCIACION

SINDROME DE
NOONAN



El dia 10 de Enero de 2017, se publica la Convocatoria
Asamblea Ordinaria de la ASNC.
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Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria ( ASNC)
nos informa de la convocatoria para la proxima
Asamblea General Ordinaria de la Asociacion, que

tendra lugar en su sede social, Eulogio Merino, 43E, ASOCIACION SINDROME
(La Soloba) C.P. 39530, Puente San Miguel, (Reocin),

CANTABRIA.

A las 10:30 HORAS EN PRIMERA CONVOCATORIA Y v CANTABRIA

11:00 HORAS EN SEGUNDA, DEL DIA 28 DE ENERO DE
2017 (SABADO).

ORDEN DEL DiA

1. Aprobacion, si procede, del Acta de la Asamblea Ordinaria de 2016.

2. Presentacion y aprobacion, si procede, de la Memoria de Actividades de 2016.

3. Informe y aprobacidn, si procede, de la Memoria y las Cuentas del Ejercicio 2016.
4. Presentacion y aprobacion, si procede, del Plan de Actividades de 2017.

5. Ruegos y Preguntas



El dia 1 de Diciembre de 2016, se publica la Campaia de
divulgacion de la ASNC sobre esta patologia.
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Unete a la capaiia de divulgacion de la Asociacion

Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacién Sindrome de Noonan
de Cantabria ha puesto en marcha ASOCIACION SINDROME

una campana de divulgacion del n

Sindrome de Noonan en las Redes

Sociales, en la que nos invitan a ‘ I’ CANTABRIA
llevar a cabo el reto, Sindrome de

Noonan, “Tan comun como
desconocido”.

jAyudales a difundir la campana con tus fotos y videos!

¢En qué consiste?
Ayldales a dar a conocer el Sindrome de Noonan con la iniciativa de @creciendoconnoonan de 3 maneras:

-1. Publicando tu foto con una de sus camisetas, o con nuestro logo y compartiéndolo con privacidad publica
en tus redes sociales, copiando este texto para incluir los hashtags#.

#tancomuncomodesconocido

#sindromedenoonan

#SindromedeNoonanCantabriaAsociacion

#noonanasturias

#creciendoconnoonan

#AsociacionSindromeDeNoonanAragon

#noonancv

#noonanandalucia

#AsociacionEspanolasindromedeNoonan

Anadiendo lo siguiente: Yo también me sumo al reto Sindrome de Noonan, Aytidanos a difundir.

-2. Grabandote en video y publicandolo en las redes sociales incluido Youtube, diciendo: Yo también me
sumo al reto Sindrome de Noonan, Aytidanos a difundir.

¢0s apuntais al reto?

-3. Si lo preferis, podéis enviales un mensaje a su pagina o correo electronico con la foto o video que queréis
publicar y ellos directamente la publicaran.

TOD@S A DIFUNDIR ....1H1

Ver triptico de la asociacion y conocer mas sobre la enfermedad



El dia 7 de Noviembre de 2016, se publican los Talleres de
Pilates y Yoga para personas afectadas por el Sindrome de
Noonan y sus familiares.
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Talleres de Pilates y Yoga para personas afectadas

por eI Slndrome de Noonan y sus familiares

La Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria presenta los Talleres de
Pilates y Yoga para personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus
familiares. En la iniciativa colaboran el Gobierno de Cantabria, la
Consejeria de Universidades e Investigacion, Medio Ambiente y Politica
Social, y el ICASS.

El objetivo de los talleres 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 comienzan en Noviembre y finalizan en Diciembre, estando prevista su realizacién de manera

itinerante para que las personas afectadas y sus familias puedan participar con mayor facilidad. Las fechas de
celebracion y su horario seran a demanda segun disponibilidad de los profesionales que los imparten.

Ll

Dotar a las Personas afectadas por el Sindrome de

AUTONOMIA A TRAVES DEL Noonan , sus familias y cuidadores/as de

autonomia, a través del Pilates y Yoga, utilizando el
ejercicio fisico y mental como un instrumento

pILATES Y EL YOGA beneficioso para su desarrollo personal y social.

Sl'ndl' Ome Personas afectadas, sus familias y cuidadores/
as.
de NOONAN

Toda la comunidad de Cantabria.

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA

o A Demanda de las Personas afectadas, sus
n C/ Eulogio Merino, 43E, 39350 Puente

N S San Miguel. Reocin. Cantabria, Tf./Fax  fa@milias y cuidadores/as, segln disponibilidad,

942 82 06 64— Mévil 649 02 47 en los meses de Noviembre y Diciembre de
40,asindromenoonancantabria@yahoo. 2016.

om0 oy H 100 HORAS
e Talleres itinerantes.

CANTABRIA COCEMFE
CANTABRIA




El dia 20 de Octubre de 2016, se publica el III Encuentro Estatal
de familias afectadas por el Sindrome de Noonan y sus
familiares.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
celebra el lll Encuentro Estatal de familias

afectadas por la enfermedad

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabra celebro el pasado 14,15
y 16 de octubre el Il Encuentro
Estatal de Familias afectadas por el
Sindrome de Noonan, en el que cada
ano se suman nuevas Familias
Noonan.

Este afo se han reunido 37 Familias, de las que 14
acudian por primera vez.

Al encuentro han asistido familias de 14 Comunidades Auténomas diferentes y 18 provincias, incluidas las
Islas Baleares, en total fueron 107 participantes, de los que 40 eran menores de edad, y, 41 eran personas
afectadas por el Sindrome de Noonan.

El acto se llevo 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 situado en Burgos.

Durante el encuentro los participantes asistieron a diversos talleres y asambleas y pudieron compartir
experiencias sobre la enfermedad.



El dia 26 de Septiembre de 2016, se publica la celebracion del
Mercado Solidario en Puente San Miguel.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

participa en el mercado solidario San Miguel

El pasado sabado 24 de
Septiembre, la Asociacion
Sindrome de Noonan de
Cantabria participé en el
Mercado Solidario San Miguel,
ubicado en el parque de La
Robleda de Puente San Miguel.

El mercado tuvo lugar de 9.00 de la manana
hasta las 20.30 horas y fue organizado por la
Mancomunidad Altamira- Los Valles y Anjanas
Solidarias, dentro de las Fiestas Patronales de
San Miguel.

La asociacion participo en el mercado
solidario con un puesto en el que expusieron y
vendieron loteria y productos con el logotipo
de la asociacion, con el objetivo de recaudar
fondos para la asociacion. También

se ofrecieron a los asistentes folletos y Guias
para informar sobre el Sindrome de Noonan y
las Enfermedades Raras.
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El dia 26 de Septiembre de 2016, se publica la celebracion de la
I Jornada sobre Discapacidad en el Ayuntamiento de Reocin.
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| Jornada sobre Discapacidad Ayuntamiento de
Reocin, en la que participa la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria.

El préximo 7 de
Octubre de 2016 se
celebrara en Puente
San Miguel, la
Primera Jornada
sobre Discapacidad
del Ayuntamiento de
Reocin, en la que
participa la
Asociacién Sindrome
de Noonan de
Cantabria.

El desafio, las preguntas e
incertidumbres a que las que
se enfrenta una familia cuando
recibe un diagndstico de
discapacidad para uno de sus
miembros merecen el mayor de
los esfuerzos de los poderes
publicos, por ello desde el
Ayuntamiento de Reocin
quieren contribuir a dar el
mayor nimero de esas
respuestas posible en esta
Jornada.

La inscripcién es gratuita,

| JORNADA
SOBRE DISCAPACIDAD

Presencaiments on |a Casa de

Horano: de 10:00h-14:00h y do.
17:000-20:00h.

wwen - 3o » RECEPCION DE nrnclunm

Ivn- 1000t 5 INAUGURACION o carge de: Chunels Minder SubasMans - Fullas Lot - Puble Disstrs - Antosie Pires y Miguel Angel +

|
|--.--..- EL TRABAJO EN ATENCION TEMPRANA - Adcusts fetevervis b l
* sessn - sissh 5 AULAS DE ON ESPECIAL EN A |

|

;.]._-.-nmcm

1meeh - Nmush P DE LAS P
LABORAL - lunmwmmm Toemas Cortitio Arcmal.

CON_ DISCAPACIDAD EN EL MERCADO

amash - aaen LA ON_DE_LAS CON

ORDINARIO - suun duve Ihihes Sotar.

3sem » FIN DE LA JORNADA DE MARANA,
eceoh - 100k S DE

1700k 1nish =+ MESA DE ASOCIACIONES.
swash - asash > LA _IMPORTANCIA DEL DIAGNOSTICO EN LAS ENFERMEDADES RARAS

iwsen + CLAUSURA DE LA JORNADA POR EL ALCALDE DE REOCIN,

pudiendo hacerse hasta el 4 de octubre a través de correo electrénico: cultura@ayto-reocin.com o en el

teléfono: 638 85 54 47.

La jornada se llevara a cabo en la Casa de cultura de Puente San Miguel, en horario de 10:00h a 14:00h y de

17:00h a 20:00h.

Ademas, de 16:00h a 19:00h habra un taller lidico, titulado “diversidad y diversion”, adaptado a las

necesidades especiales de los/as participantes e impartido por las Educadoras Sociales de la Mancomunidad

Altamira — Los Valles.

CONSULTAR PROGRAMA DE LA JORNADA (PORTADA)

CONSULTAR PROGRAMA DE JA JORNADA (INTERIOR)



El dia 10 de Septiembre de 2016, se celebra el IIIl Encuentro
estatal de familias afectadas por el Sindrome de Noonan.
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Il Encuentro estatal de familias afectadas por el

sindrome de Noonan

El préximo mes de octubre

entre los dias 14 y 16 tendra ‘ e rlggdgggm
lugar en Burgos el lll Encuentro I I l 3 e r

estatal de familias afectadas ENCUENTRO
. ESTATAL
por el sindrome de Noonan —
AFECTADAS
» : . % POREL
El acto se llevara a cabo en las instalaciones \cum : SiNDROME

del Centro C.R.E.ER., Centro de Referencia : e DE NOONAN
Estatal de Atencién a Personas ORGANZ o WAL

con Enfermedades Raras y sus Familias, en N S P 8URGOS
jornadas de manana y de tarde. —

El acontecimiento esta orientado a personas
afectadas por el Sindrome de Noonan, :
familiares, cuidadores/as y profesionales. coun o mcamiaano W NOONANCANTABRIA €5

En cuanto al alojamiento y la comida, se
realizaran en el Centro C.R.E.E.R., Gobierno de Espafa. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, IMSERSO, hasta agotar plazas.

Ver folleto del encuentro



PROGRAMA

« DIA 14 DE OCTUBRE DE 2016
18:00. LLEGADA Y ACOMODACION EN EL CENTRO CR.EER.

20:30-21:30 CENA, (CAFETERIA CENTRO C.R.E.ER). Presentacion de las Familias. Salida a Casco Histérico de
Burgos

« DIA 15 DE OCTUBRE DE 2016
MANANA:

8:30-9:30. DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO CR.EER)

LLEGADA Y ACOMODACION DEL RESTO DEL GRUPO DE FAMILIAS EN EL CENTRO CR.EER.
10:00-10:20 ENTREGA CREDENCIALES Y CARPETAS.

10:30-11:00 BIENVENIDA 'Y PRESENTACION IIl ENCUENTRO ESTATAL

FAMILIAS AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN, SALON DE ACTOS.

— INMACULADA GONZALEZ GARCI'A, Presidenta de ASNC-Cantabria (Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria). “OBJETIVOS”.
-FRANCISCO JAVIER LACALLE LACALLE, Alcalde del Excmo. Ayuntamiento de Burgos

-AITOR APARICIO, Director-Gerente C.R.E.E.R.
(ENTREGA OBSEQUIO A LAS FAMILIAS Y AUTORIDADES PARTICIPANTES)

(FOTO DE FAMILIAS Y AUTORIDADES)

11:05-11:10. REGISTRO ENFERMEDADES RARAS:PRESENTACION Y SERVICIO TURORIZADO REGISTRO PARA
LAS FAMILIAS

-INMACULADA GONZALEZ GARCIA, Presidenta de ASNC-Cantabria (Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria).

11:15-14:00. INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS EN LA SALA 3 DEL CENTRO CR.EER*
14:00-15:00 COMIDA, (CAFETERIA CENTRO C.R.EER)
TARDE:

15:15-16:45 TALLER COMUNICACION DIAGNOSTICO A NUESTR@S HIJ@S, AFRONTAMIENTO DE LA
ENFERMEDAD.

VICTORIA SANCHEZ MUIJICA, Psicoterapeuta, responsable Proyecto Acompasados
17:05-19:00 HORMONA DEL CRECIMIENTO Y SINDROME DE NOONAN.
DR. ATILANO CARCAVILLA URQUI, Endocrino-Pediatra Complejo Hospitalario de Toledo.

19:05-19:45. EXPERIENCIA FAMILIA AFECTADA SINDROME DE NOONAN, RAMON LEON RIUTORT Y MARIA
RIUTORT RIBOT



ENTREGA DIPLOMAS
20:30-21:30 CENA, (CAFETERIA CENTRO C.R.E.ER)
Salida a Casco Historico Burgos

« DIA 16 DE OCTUBRE DE 2016
MANANA:

8:30-9:30. DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO C.R.E.ER)

9:30-11:30 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS EN LA SALA 3
DEL CENTRO CR.EEER*

11:45-13:30 *SALIDA DE CULTURA'Y OCIO FAMILIAR A LA CATEDRAL
DE BURGOS, PREVIA INSCRIPCION DE LAS PERSONAS
PARTICIPANTES.

14:00-15:00 COMIDA, (CAFETERIA CENTRO C.R.EER)

TARDE:

16:00 ASAMBLEA FEDERACION ESPANOLA SINDROME DE NOONAN Y

OTRAS RASOPATIAS

18:00-20:00 DESPEDIDA Y SALIDA DEL CENTRO C.R.EE.EER

Para L@s mas pequen(@s, se ofertara un servicio de Cuidadora, y de
Animacion de Ocio y Tiempo Libre, con profesionales en Atencion y
Educacion Infantil y Monitores/as de Ocio y Tiempo Libre.

Servicios gratuitos para las familias participantes.



El dia 18 de Agosto de 2016, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, cumple 5 afios
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La asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

cumple 5 afnos

El pasado 14 de agosto la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria ASOCIACION SINDROME

noohan

Han sido 5 afos de intenso trabajo, en los que entre CANTABRIA
otras cosas han realizado el | Congreso Estatal v

Sindrome de Noonan, en Torrelavega, han editado 5
Guias de Orientacion para las personas afectadas por
el Sindrome de Noonan y sus Familias:

(Orientacion, Recursos Sociales, Nutricion,
Enfermedades Raras, Noonan y otras RASopatias)

Sindrome de Noonan: Guia de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes o de Baja Prevalencia: Asociaciones en
Cantabria

Sindrome de Noonan: Guia de Alimentacion y Nutricién en el Sindrome de Noonan

Sindrome de Noonan: Guia para Pacientes con Sindrome de Noonan y otras Rasopatias y sus Familiares

Sindrome de Noonan: Guia de Orientacion para las Familias

Sindrome de Noonan: Guia de Recursos-Ayudas Sociales para las Familias

También han llevado acabo cinco talleres de Autonomia y Autocuidados, dos Ediciones de los Encuentros de
Familias Cantabras, y este ano se va a realizar la tercera edicion de los Encuentros Estatales de Familias
afectadas por el Sindrome de Noonan, ademas la asociacion ha consolidado el Servicio de Atencion e
Informacion para las personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus Familias.



El dia 17 de Agosto de 2016, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, renueva su imagen
corporativa.
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La asociacion Noonan de Cantabria renueva su

Imagen corporativa

La Asociacion Sindrome de
Noonan contintia renovando su
imagen corporativa, paraelloha §&8 | ASOCIACION SINDROME
llevado a cabo un nuevo Roll-up, SEE~ n n n
. ' '] ; CANTABRIA
que utilizara para dar a conocer ‘ ol
la enfermedad en sus diferentes
actividades.

EL nuevo Roll-Up incorpora el nuevo logo,
disefno de Laura Garcia Gonzalez y la mascota
corporativa, (Nooni), disefio de Maria Suarez
Arenal, cuyos nombres aparecen en el Roll-Up
como creadoras artisticas, y, una breve
descripcion del Sindrome de Noonan.

En el Roll-Up, aparecen Entidades que apoyan a
la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria, entre ellas COCEMFE-CANTABRIA, de
la que ASNC es Entidad miembro federada.




El dia 9 de Agosto de 2016, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, participa en el mercado
social y solidario organizado por el Ayuntamiento de Cabezodn.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participa en el mercado social y solidario: “Sin
capital, sin interés”

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria participa con sus
productos e invitada por la A.D.L. del
Ayuntamiento de Cabezén de la Sal
en el mercado social y solidario: “Sin
capital, sin interés”

EL Ayuntamiento de Cabezon de la Sal ha ofrecido la
oportunidad de que personas desempleadas que
tengan una idea de negocio muestren sus productos
artesanos y asociaciones sin animo de lucro
presenten sus productos para recaudar fondos.

El objetivo de esta iniciativa es ofrecer un espacio
para el encuentro, el conocimiento y las relaciones
entre personas y entidades de caracter social.

Este mercado social, se ha celebrado por primera vez
en Cabezdn de la Sal, los dias 6y 7 de agosto. En la

foto aparecen Jesus Toribio Gonzalez, Secretario de la
asociacion , Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta y -
la Concejala de Servicios Sociales, Educacion, Juventud y Participacion Ciudadana, Maria Angeles Suero Diaz.




El dia 21 de Julio de 2016, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, edita un nuevo triptico
informativo sobre la enfermedad.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
edita un nuevo triptico informativo sobre la
enfermedad

La Asociacién Sindrome de Noonan ASOCIACION SINDROME
de Cantabria ha editado un nuevo : \
triptico informativo actualizado con m

los nuevos conocimientos sobre la

enfermedad v

El documento ha sido redactado por el Dr. Sixto

Garcia-Minaur, del Instituto de Genética Médica y

Molecular del Hospital Universitario La Paz, Madrid

(INGEMM), en él ademas de aparecer los nuevos

descubrimientos sobre el Sindrome de Noonan, se integrna el directorio de Asociaciones Noonan en todo el
territorio espanol, la Federacién Espanola Sindrome de Noonan y otras rasopatias, que preside Cantabria.

El triptico se va a distribuir en Cantabria, a través de la Consejeria de Sanidad, Centros de Atencion, Primaria,
Especialidades, H. Valdecilla, Sierrallana y otros.

Puedes consultar el triptico aqui



El dia 1 de Julio de 2016, se publican los Nuevos productos para
visibilizar el Sindrome Noonan.
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Colabora con la Asociacion Sindrome de Noonan de

Cantabria adquiriendo sus productos para el verano

La Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria ha hecho productos con su
logo para conseguir fondos y mas
difusion para la asociacién.

Los productos son:

Camisetas técnicas en tres colores diferentes a
elegir: rosa, negro o naranja a 5,00€

¢ Tazasy cuentos a 5,00€

Mochilas y Bolsas a 2,00€

Boligrafos y pulseras de silicona con tamano regulable a 1,00€

Si quieres adquirir alguno de los productos o necesitas mas informacion contacta
con:asindromenoonancantabria@yahoo.es






El dia 16 de Junio de 2016, se publica la celebracion de la Gala
Solidaria a favor de las Enfermedades Raras en Torrelavega.
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Gala Solidaria a favor de las Enfermedades Raras en

Torrelavega

El Estudio de Baile BodyDance, bajo
la direccion de Arancha Gonzalez
Arias, celebra el préximo sabado 2 de
julio su Gala Benéfica de Baile a favor
de la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER).

EL Teatro Concha Espina de Torrelavega (Cantabria)
acoge esta cita en su sequnda edicion en la que
colabora en la que colabora la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.

«En su primera edicion el estudio y todas las personas
que de él forman parte ya se volcaron con nuestra
causa» ha explicado Inmaculada Gonzalez, Presidenta
de la Asociacién Sindrome de Noonan Cantabria.
Ademas, «este ano Bodydance también se ha volcado
con nuestra causa a través del proyecto Mochilas
Solidarias enmarcado en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras».

11 GALA BENEFICA DE BAILE
A FAVOR DE FEDER.

(Federacién Espafiola de Enfermedades Raras)
Sébado 2 de Julio a las 18:00 en el

Teatro Concha Espina de Torrelavega.
ORGANIZADQ POR.

BodyDance

Venta de entradas en: BodyDance

ENTRADA-DONATIVO 3

Colab x x i(:nmmml
Colaboran:  xwmamro Ennranria

Slonor ) — weame  TRANSNOZAL
e o PANTITINA -
BARCENA DE
o O i o concus RN
T -4 —r— El Jardin __,'a_
' Kelsey de mis recverdos  miT
TSP p—

En esta ocasion, la iniciativa invita a toda la sociedad cantabra a participar en esta cita con una entrada
donativo de 3 euros que se podra adquirir a través del estudio.

La entrada-donativo de 3,00€, da derecho ademas de al espectaculo al sorteo de regalos donados por las

empresas colaboradoras.



El dia 7 de Junio de 2016, se publica que la Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria estrena nuevo logo.
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

estrena nuevo logo

Sindrome de Noonan estrena nuevo
logo para homogeneizar los logos de

todas sus asociaciones. - .
ASOCIACION SINDROME

El Logo ha sido disefado por Laura Garcia Gonzalez,

tiene una imagen mas fresca y optimista y sera

compartido con la mayoria de las Asociaciones v CANTABRIA
Noonan constituidas para agrupar su imagen y

conseguir una mayor difusion de la enfermedad



El dia 23 de Mayo de 2016, se publica la III Edicion de los
Talleres de Autonomia y Autocuidados para personas afectadas
por el Sindrome de Noonan y sus Familias.
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Il Edicion de los Talleres de Autonomiay
Autocuidados para personas afectadas por el

Sindrome de Noonan y sus Familias

La Asociacién Sindrome de Noonan
de Cantabria organiza la Il Edicion
de los Talleres de Autonomia 'y
Autocuidados para personas
afectadas por el Sindrome de
Noonan y sus Familias, en
colaboracién con la Fundacién
Carrefour y FEDER, Federacion
Espanola de Enfermedades Raras.

Loa talleres que tendran lugar durante el mes de junio, llevan como objetivo la promocién de conocimientos
y habilidades dirigidas a: Capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as para aumentar el autocuidado y la
autonomia del/la paciente frente a las necesidades de la enfermedad rara y cronica Sindrome de Noonan y a
potenciar la figura del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud.

Los Talleres estan divididos en cuatro tematicas:



o ALIMENTACION Y DIETETICA: Domingos de 10:00 a 15:00 h. Fechas: 05/06. 12/06, 19/06 26/06. 03/07

* Salud y Seguridad de los alimentos.

* Dietas segun la edad.

* Dietas Saludables

* Prevencion del sobrepeso y la obesidad.

* Elaboracion Platos faciles, Fechas: nutritivos y equilibrados.

e CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LA BOCA: Martes de 17:00 a 19:00 h. 28/06

* Revision odontoldgica, ayudas técnicas y reEducacion para la mejora de la boca y la masticacion.

* Salud de la Boca.

* Higiene bucal correcta.

e CUIDADOS Y AUTOCUIDADO DE LA PIEL 'Y II: Martes y Jueves de 17:00 a 19:00 h. Fechas: 07/06, 09/06
14/06 16/06, 21/06, 23/06

*Cicatrices quirtrgicas

* Cicatrices queloides

* Cicatrices hipertrofes

* Estrias

* Hematomas

* Celulitis

* Retenciones Liquido

* Piel en general

e CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LAS ARTICULACIONES: Viernes de 11:30 a 12:30 Fechas: 03/06, 10/06,
17/06 24/06, 01/07

* Torsiones, esquinces

* Control dolor articular

VER FOLLETO INFORMATIVO - DELANTERA

VER FOLLETO INFORMATIVO - TRASERA



El dia 9 de Mayo de 2016, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria participa en la Feria de Entidades "A tu
Vera en Primavera".
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participa en la Feria de Entidades “A Tu Vera en
Primavera”, con un stand informativo sobre el

Sindrome de Noonan y las Enfermedades Raras.

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria, federada en COCEMFE-
CANTABRIA ha participado en la
Feria de Entidades “A Tu Vera en
Primavera”, del Ayuntamiento de
Reocin, en La Robleda, Puente San
Miguel, con un stand con Guias,
Folletos y otros articulos sobre el
Sindrome de Noonan y las
Enfermedades Raras.

Visitaron el Stand, tanto el Alcalde deReocin, Pablo Diestro Equren, como miembros de la Corporacion del
Ayuntamiento, entre otros, el Concejal Antonio Pérez Ruiz, Concejal de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y
Desarrollo Local.

°A tu Vera en Primavera” es un proyecto para crear una jornada festiva de puertas abiertas y fomentar una
participacion ciudadana activa. Sus objetivos son; fomentar el movimiento asociativo y el voluntariado, crear
una red de contactos asi como dar a conocer los recursos existentes del municipio y propiciar un encuentro
intergeneracional.

Durante la jornada se llevaron a cabo actividades a cargo de asociaciones, formadores, y voluntarios, se
realizo una comida popular con musica y también hubo conciertos y un espacio de ocio y juegos.

Programacion de la jornada



PROGRAMACION A TU VERA EN PRIMAVERA

ACTIVIDADES EXHIBICIONES

FERIA DE STAND
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El dia 29 de Febrero de 2016, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, ha estado presente en la
Feria de Entidades Sociales celebrada en Torrelavega.

5

COCEMFE
CANTABRIA

POR UNA SOCIEDAD PARA TODOS

Inicio Somos v Hacemos v  Servicios v  Grupos de trabajo v  Contacta

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria,
presente en la Feria de Entidades Sociales de

Torrelavega




La Asociacién Sindrome de Noonan Cantabria, estuvo presente el pasado sabado 27 de Febrero en la Feria
de Entidades Sociales de Torrelavega organizadas por la Concejalia de Servicios Sociales del Ayuntamiento
de Torrelavega.

Pasaron a visitar nuestra mesa informativa el Alcalde de Torrelavega, José Manuel Cruz Viadero, la Concejala
de Bienestar Social, Patricia Portilla Vaquero y el Concejal de Régimen Interior y Recursos Humanos, José Luis
Urraca Casal, quienes conocieron la labor de ASNC y el Dia Mundial de las E.R.

i iug

Esperanza

feder

www.enfermedades-raras.org




El dia 15 de Febrero de 2016, se publica la Mesa informativa y
mercadillo solidario Asociacion Sindrome de Noonan, en
Torrelavega
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Mesa informativa y mercadillo solidario Asociacion

Sindrome de Noonan en Torrelavega

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria

En 2013 se celebrd, el 50 aniversario del descubrimiento del Sindrome de Noonan, por la pediatra-
cardiologa Jaqueline Noonan, y la declaracién por parte del Consejo de Ministros del 26 de Octubre de 2012,
del Ano Espanol de las Enfermedades Raras para 2013.

Siguiendo con los actos de celebracion y, en conmemoracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, con
el lema CREANDO REDES DE ESPERANZA, por parte de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, el
proximo dia 25 de Febrero de 2016, instalaremos una mesa informativa, y un mercadillo solidario en el
MERCADO NACIONAL DE GANADOS, (JUNTO A LA PUERTA DE ACCESO DE CAMIONES DE NUEVA CIUDAD).

de 9:00 horas a 14:00 horas.

MESA INFORMATIVA Y MERCADILLO SOLIDARIO ASOCIACION SINDROME DE NOONAN EN TORRELAVEGA
DIiA: 25 DE FEBRERO DE 2016

HORA: DE 9:00 HORAS A 14:00 HORAS

LUGAR: Mercado Nacional de Ganados, (junto a la puerta de acceso de camiones de Nueva Ciudad).



El dia 15 de Febrero de 2016, se publica el Encuentro entre la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria y la Consejera de
Sanidad.
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Encuentro entre la Asociacion Sindrome Noonan de

Cantabria y la Consejera de Sanidad

El pasado viernes 5 de Febrero, la Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria, se entrevisté con la Consejera
de Sanidad del Gobierno de Cantabria, Maria Luisa Real, entre otras cosas se presento a la Consejera de
Sanidad las Guias publicadas sobre el Sindrome de Noonan con el apoyo de la misma, las actividades de la
Asociacion Sindrome de Noonan y un proyecto de investigacion en colaboracién con el H.Gregorio Maranon
de Madrid, dirigido por la Dra. Ezquieta Zubicaray.

Desde la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Cantabria se va a apoyar el Estudio Genotipico mediante
secuenciacion masiva de pacientes con Sindrome de Noonan de Cantabria.

Las guias presentadas fueron las siguientes:
Sindrome de Noonan: Guia de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes o de Baja Prevalencia: Asociaciones en
Cantabria, Diciembre 2015, Deposito Legal SA 620-2015.

Sindrome de Noonan: Guia de Alimentacion y Nutricién en el Sindrome de Noonan, Diciembre 2015,
Depésito Legal SA 621-2015.

Sindrome de Noonan: Guia para Pacientes con Sindrome de Noonan y otras Rasopatias y sus Familiares,
Diciembre 2015, Deposito Legal SA 622-2015.

Sindrome de Noonan: Guia de Orientacion para las Familias, Octubre 2014, Deposito Legal SA 614-2014.

Sindrome de Noonan: Guia de Recursos-Ayudas Sociales para las Familias, Noviembre 2014, Deposito Legal
SA 719-2014.



El dia 21 de Enero de 2016, se publica la edicion del Cuento
Solidario a favor de la Asociacion Sindrome de Noonan.
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Cuento solidario a favor de la Asociacion Sindrome

de Noonan

EL Cuento Solidario, “Una Vida Diferente”, tiene de protagonista a Norah, una nina de Cantabria, afectada por
la enfermedad rara, poco frecuente o de baja prevalencia, Sindrome de Noonan y escrito por jovenes
afectadas, Sheila, Maria Fernanda, Mariona, Jéssica,....

EL Cuento Solidario, “Una Vida Diferente”, busca impulsar proyectos, ilusiones y esperanzas en las personas
afectadas y sus familias, y en la poblacion en general, ayudando con su lectura a valorar “la diferencia’, y a

“ayudar a ser mejor persona’, a través de sus valores.

Su coste es de 5€. Pueden comprarse on-line, enviando un e-mail a asindromenoonancantabria@yahoo.es.



El dia 15 de Enero de 2016, se publica la II Edicion de los
Talleres de Autonomia y Autocuidados para personas afectadas
por el Sindrome de Noonan y sus Familias.
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Il Edicidn de los Talleres de Autonomiay
Autocuidados para personas afectadas por el

Sindrome de Noonan y sus Familias

T

Estas jornadas mantienen el objetivo de capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as, para aumentar el
autocuidado y la autonomia del/la paciente frente a las necesidades, de la enfermedad rara y cronica
Sindrome de Noonan, y a potenciar la figura del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud.

Las jornadas se dividiran en varios bloques, por un lado se tratara el factor dietético/alimenticio los
domingos 24 y 31 de enero, asi como los domingos 07, 14 y 22 de febrero, todos estos dias entre las 10:00 y

las 15:00.

Respecto a otro tema de importancia como son los cuidados y autocuidados de la boca, la jornada tendra
lugar el martes 19 de enero entre las 17:00 y las 19:00.

Por ultimo, el bloque dedicado a los cuidados y autocuidados de la piel, se desarrollara los martes y jueves
(21/01/16, 26/01/16, 28/01/16, 04/02/16, 09/02/16 y 11/02/16) entre las 17:00 y las 19:00.

Para mas informacion llamar a los siguientes teléfonos 942 820 664 // 649 024 740.

Programa de las Jornadas pinchando aqui.



El dia 28 de Diciembre de 2015, se publica que La Asociacion
Sindrome de Noonan edita dos guias relacionadas con la
enfermedad.
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La asociacion Sindrome de Noonan edita dos guias
relacionadas con la enfermedad

La Asociacién Sindrome de Noonan
ha editados dos nuevas guias, la §emdrome . dSil‘ldl’Ol‘Y’le
primera de ellas titulada “Guia para <NOONAN = =NOONAN

pacientes con Sindrome de Noonany oy | S INDROME DE NOONAN Y

SINDROME DE NOONAN OTRAS RASOPATIAS
Y SUS FAMILIARES

otras Rasopatias y sus familiares”y

— =1
otra que trata de la Alimentaciény la ?Eﬁ‘&m
Nutricién titulada “Guia alimentacion | WSl = s,

y nutricion en el Sindrome de
Noonan”.

VER “GUIA PARA PACIENTES CON SINDROME DE NOONAN Y OTRAS RASOPATIAS Y SUS FAMILIARES”

VER “GUIA ALIMENTACION Y NUTRICION EN EL SINDROME DE NOONAN”



El dia 1 de Diciembre de 2015, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan presenta la Guia de Enfermedades Raras,
poco frecuentes o de baja prevalencia.
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La Asociacion Sindrome de Noonan ha presentado
la Guia de enfermedades raras, poco frecuentes o

de baja prevalencia

Presentacion de la Guia de
enfermedades raras poco frecuentes
o de baja prevalencia

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria llevo
a cabo el pasado viernes 27 de noviembre a un acto
en el que presentd en la casa de cultura de Puente san
Miguel la Guia de enfermedades raras, poco
frecuentes o de baja prevalencia.

ENLACE A LA GUIA DE ENFERMEDADES RARAS, POCO FRECUENTES O DE BAJA PREVALENCIA

Sindrome
deNOONAN

qeR=ED
. geoRes |




El dia 18 de Noviembre de 2015, se publica la celebracion del II
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.
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Il Encuentro Estatal de Familias afectadas por el

Sindrome de Noonan

PARA FAMILIAS
AFECTADAS
POR EL

llEsste Sendiome,,
Noonaw

Los proximos dias entre el 11 y el 13 de diciembre de 2015 se celebra en Burgos el Il Encuentro de Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan.

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 manana y tarde.

El acto esta orientado a personas afectadas por el sindrome Noonan, asi como sus familiares y cuidadores.
Para mas informacion adjuntamos el diptico del encuentro.
DiPTICO Il ENCUENTRO NOONAN EXTERIOR

DIPTICO II ENCUENTRO NOONAN INTERIOR



El dia 12 de Noviembre de 2015, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan presenta la Guia de Enfermedades Raras,
poco frecuentes o de baja prevalencia.
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La Asociacion Sindrome de Noonan presenta su
Guia de enfermedades raras, poco frecuentes o de

baja prevalencia
El préximo viernes 27 de noviembre a las 19:00h, se presentara en la casa de cultura de Puente san Miguel

la Guia de enfermedades raras, poco frecuentes o de baja prevalencia elaborada por la Asociacion Sindrome
de Noonan.

ACTO PRESENTACION

VIERNES

Sindrome
2 7 d_elNOONAN

NOVIEMBRE
- GUIA DE
ENFERMEDADES RARAS,
CASA POCO FRECUENTES
CULTURA O DE BAJA PREVALENCIA:
ASOCIACIONES EN CANTABRIA
PUENTE
SAN MIGUEL
a las 19:00

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria

GOBIERNO GOBIERNO
de de
CANTABRIA CANTABRIA

CONSEJERIA DE SANIDAD Exmo Ayuntamenio
_..--::'\ o de Reocin
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