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Todo el afo
El horario de atencién a las personas afectadas y sus familias es de Lunes a Viernes de 17:00 a
21:00 horas, en Puente San Miguel, La Soloba, 43E, C.P. 39530, Reocin, CANTABRIA, (ESPANA), y
Tfnos/fax: 942 820664, 649024740,
e-mail: asindromenoonancantabria@yahoo.es
Facebook: Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién
Twitter: @ SINDROMENOONANC

Twitter: @ SINDROMENOONANC

ASOCIACION SINDROME

noonan

CANTABRIA



mailto:asindromenoonancantabria@yahoo.es
https://www.facebook.com/pages/S%C3%ADndrome-de-Noonan-Cantabria-Asociaci%C3%B3n/375523732472694
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Puente San Miguel, a 10 de Enero de 2017
Estimados amigos/as:

Relacionamos convocatoria para la proxima ASAMBLEA GENERAL
ORDINARIA DE LA ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA, (ASNC),
en su sede social, Eulogio Merino, 43E, (La Soloba) C.P. 39530, Puente San Miguel,
(Reocin), CANTABRIA:

CONVOCATORIA DE LA ASAMBLEA ORDINARIA DE ASNC A LAS 10:30 HORAS EN
PRIMERA CONVOCATORIA Y 11:00 HORAS EN SEGUNDA, DEL DIA 28 DE ENERO
DE 2017 (SABADO), CONFORME AL SIGUIENTE:

ORDEN DEL DIA

Aprobacion, si procede, del Acta de la Asamblea Ordinaria de 2016.
Presentacion y aprobacion, si procede, de la Memoria de Actividades de 2016.
Informe y aprobacion, 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

o e

Recibid un cordial saludo,

FDO.: INMACULADA GONZALEZ GARCIA
PRESIDENTA DE ASNC




MEMORIA FOTOGRAFICA 2017

Entrevista de trabajo en Integracién Social de personas
afectadas por el Sindrome de Noonan con alumnas
del M6dulo A de Integracion Social d el
I.E.S. Besaya de Torrelavega

De izquierda aderecha,
Inmaculada Gonzalez Garcia,
Presidenta de Sindrome de Noonan
de Cantabria, Ainhoa Cuetos y
Carla Revuelta alumnas de
Integracion Social del IES Besaya

de Torrelavega.

Ainhoa Cuetos y Carla Revuelta
alumnas de Integracion Social del
IES Besaya deTorrelavega, estan
preparando un Proyecto fin de
Estudios sobre Integracion Social
de las personas afectadas por el
Sindrome de Noonan.
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El Colegio Salesianos de Santa nder,
se interesa por el Sindrome de Noonan

salesianos

SANTANDER

La Alumna del Colegio Salesianos Santander, Ménica de Diego Cobo,
nos ha realizado una interesante entrevista sobre el Sindrome de Noonan.

Convocatoria Asamblea Extraordinaria
Asoci acion Sindrome de Noonan de Cantabria

ASOCIACION SINDROME

oo

A o CANTABRIA

En la Asamblea Extraordinaria veremos 2 puntos

1. Iniciacién solicitud Expediente Utilidad Publica de la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria.
2. Adhesion a la Federacion CRAER.
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Cartel que hemos elaborado para conmemorar
febrero como mes de la sensibilizacion sobre
el Sindrome de Noonan

FEBRERO

Mes de la sensibilizacion sobre el

sindrome de Noonan
TAN COMUN COMO DESCONOCIDO

23 de Febrero

ASOCIACION SINDROME

CANTABRIA

En el cartel aparece nuestra mascota Nooni, creada por Maria Suarez Bedia, y el logo
Noonan Cantabria, creado por Laura Garcia Gomzalez, quienes nos han cedido su uso.

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria procede
a la renovacion del Convenio de
Colaboracion con el Ayuntamiento de Reocin

Foto de la firma del Convenio del afio 2017,
junto al Concejal de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y Desarrollo Local.,
Antonio Ruiz, (izquierda), y junto al Alcalde de Reocin, Pablo Diestro.
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Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Noonan,
tiene como objetivo la promociéon de conocimientos y habilidades dirigidas a:
capacitar apacientes, 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 Noon
a potenciar | a ygura del/l a paciente expeit

Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el Sindronde Noonan, esta apoyado por la
Fundacién Inocente Inocente, fundacion privada de caracter asistencial, constituida el 7 de marzo de 19
gue tiene como objeto preferente el ejercicio dactividades que redunden en beneficio de la infancia

fundamentalmentedentro del territorio espafiol.
Es esta Fundaci-n | a que promueve, cada afo
cuyo fin es la recaudacién de fondos para apoyar distintas causas.
Gracias a la solidaridad de |@s telespectadores se desarrollpyectos de este tipo.
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En el panel, aparecen representadas FEDER, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, Fibrosig
Quistica, Mastocitosis, Sindrome d&loonan y Sindrome de Rett. La Asociaciones mostraran su trabajo e
mesas informativas en la Semana Cultural del Colegio Calasanz.

114-11‘43

1“.‘

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria participé en la Semana Cultural Solidaria del Colegio
Calasanz Escolapios de Santander, junto a las Asociaciones de Enfermedades Raras, Sindrome de Rg
Mastocitosis, Fibrosis Quistica, y FEDER.
En la foto junto al Panel de Juego Solidario disefiado por Mari Carmen de Mastocitosis, junto a una
colaboradora y amiga de izquierda a derecha, Maite de Sindrome de Rett, Mari Carmen de Mastocitosig
Inmaculada de Sindrome de Noonan, y Yolanda de Sindrome de Rett.
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Nuestro puesto solidario en la Semana Cultural del
Colegio Calasanz Escolapios de Santander
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ASOCIACION SINDROME

noon

\ / CANTABRIA
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ES NUESTRA ESPERANTA

De izquierda a derecha, Inmaculada, Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria,
y Yolanda, Presidenta de Sindrome de Rett Cantabria,
ambasrepresentando a sus asociaciones,
y, a FEDER, (Federacién Espafiola Enfermedades Raras).
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TIENDA SOLIDARIA ENFERMEDADES RARAS
SINDROME DE NOONAN

BOLIGRAFOS: 1€ TAZANOONI PVC: 1€

LANDYARDS: 1€

RS B

e TN

BOLSAS: 2€ MOCHILAS: 2€

|

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

7CAMISETAS TECNICAS: 5€
Tallas 4-5, 6-8, 10-12, S, M, L, XL, XXL
[ S .
—

|
£
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Asamblea en COCEMFE -CANTABRIA

ASOCIACION SINDROME (&ﬁ\

N VCAQTA'BéiA : COCEMFE
CANTABRIA
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Entrega de tapones solidarios para Pedro
en Fisioterapia del Valle

Jesus Toribio, Secretario de la Asociacido8indrome de Noonan de Cantabria,
Entregando 2 bolsas de tapones a Ana Isabel del Valle Melo, responsable de
Fisioterapia del Valle en Puentésan Miguel.
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Il Gala Solidaria Enfermedades Raras,
Bodydance, en los Corrales de Buelna

III GALA SOLIDARIA DE BAILE
ENFERMEDADES RARAS

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

ORGANIZADO POR:

BodyDance

ESTUD/O

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

entidad de o)

Colaboran: utidad pbic ASOCIACION SINDROME
r ‘ m\, CANT;\BRIA
~ Frutas &:»/L
Kelsey R
. PASTELERIA
Estética
Mareprix C

Depilacion — Quiromasaje
Cavitacion — Presoterapia
Sar o El Jardin
942 83 25 98 - 655 828949
de mis recuerdos
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(POR QUE BODYDANCE
COLABORA CON FEDER?

Creo que era importante colaborar con la Federa-
cion Espafiola de Enfermedades Raras, porque
me parecié muy interesante su labor. FEDER une
a toda la comunidad de familias con ER en Espa-
fia, haciendo visibles sus necesidades comunes y
proponiendo soluciones para mejorar su calidad
de vida, representando sus intereses, defendien-
do sus derechos y promoviendo mejoras concre-
tas para lograr su plena inclusi6n social.

Sobre todo pienso, que si todos dedicdsemos un
pequefio e insignificante tiempo a causas como
esta, se podrfan hacer grandes cosas, y, la verdad
es que con un poco de corazon es facil y gratifi-
cante, por eso pienso que tod@s 1@s nin@s que
vienen y colaboran con la gala estdn aprendiendo
esta leccion.

Recordarles que toda recaudacion por la venta de
las entradas de esta Gala, sera donado a la lucha
contra las Enfermedades raras, liderada por la
Federacion Espanola de Enfermedades Raras,
(FEDER).

Gracias por asistir.
Un saludo.

Arancha Gonzalez

LISTADO BAILE!

1. DADDY YANKEE: LIMBO
2. BEYONCE: MUEVE TU CUERPO

3. REMIX: CHRIS BROWN & TIGA -AYO //CIARA FT
MISSY ELLIOT - 1,2 STEP

4. BALLET: DANZA DEL HADA DE AZUCAR
5. MEGHAN TRAINOR: BETTER WHEN IM DANCING

6. REMIX: TINASHE - SUPERLOVE //DILLON FRAN-
CIS,SNAPPY JIT - CANDY

7. BALLET: EDD SHERAN - SHAPE OF YOU (ACOUSTIC
UNPLUGGED INSTRUMENTAL)

8. LOS DEL RIO FT GENTE DE ZONA: MACARENA
9. DJ MAMS: CHIKI PARTY

10. INNA: GIMME GIMME

11. BALLET: THE PIANO GUYS - HELLO

12. SHAKIRA FT MALUMA: CHANTAJE
wmemeemememmeeneeeee DESCANSO 10MINUTOS —oemmemmeeee

13. REMIX : JASON DERULO FT NICKI MINAJ-
SWALLA // PSQUARE ~ ALINGO

14. ZARA LARSSON: A'INT MY FAULT
15. KANARIAS: MUJERES

16. BALLET: DANZA DE LAS FLAUTAS

N

. ZARA LARSSON: AROUND DE WORLD

. COMPETICION: ANIMALS IN THE STREET

®

. COMPETICION: FRIENDS IN THE SCENE

©

20. COMPETICION: POWERFUL

ORGANIZA

Body

Estudio de Baile

Calle Dos de Mayo
Los Corrales de Buelna. Cantabria

Teléfono: 627 96 69 96
Correo electrénico:
bodydance.estudio@hotmail.com
Facebook: BodyDance Estudio de Baile

COLABORAN

fed

NOLA DE ENFERMEDAD

entidad de .0
utilidad publica

r

PARTICIPANTES

Valeria Pérez Pérez
Nahia Casado Nufiez
Paula Cobo Garcia

Saioa Garcfa Porras

Luna Doncél Gutiérrez
Olaya Dehesa Cuevas
Amaya Achiitegui Silié
Estibaliz Gutiérrez Pérez
Carmen Polanco Santiago
Angela Gonzalez Castillo
Giselle Pérez Porras
Mara Gonzalez Robleda
Natalia Lopez Guerra
Emma Payno Polanco
Leida de Cos Fernandez
yraélyanuz Fernandez Gutié-
Iria Gonzélez Fernandez

Lara Santos Lépez

Maria Garcfa-Lago Saiz
Zoe Hontafién Saiz
Carla Hontafi6n Saiz
Yaiza Revuelta Gonzalez
Claudia Martinez Real

Celia Collantes Fernan-
dez

Helen Solar Okungbowa
Lucia Martinez Sierra
Diana Pérez Fernandez
Lucia Gutiérrez Martin
Gabriela Ceballos Rasilla
Lucia Ceballos Rasilla
Martina Revuelta Garcia
Ainara Sanchez Cobo
Celia Garcfa-Lago Aguayo
Irene Ruiz Lépez

Sara de Cos Fernandez

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

ORGANIZADO POR:

BodyDance

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

Frutas
~ Kelsey — ZaNocd
PASTELERIA
Mareprix
ot
ety o
oogord Bl Jardin

de mis recuerdos

Mai Salces Gutiérrez
Amanda Lanza Gutiérrez
Elena Diaz Diego

Jimena Gonzalez Gonzdlez
Yordana Garcfa Alonso
Olalla Laherran Garcia
Iria Cadaya Echevarria
Carla Manjén Fernandez
Lucia Pérez Garcia

Nuria Gutiérrez Teran
Patricia Castillo del Rio
Adriana Rodriguez Cobo
Africa Herrera Diaz

Lucia Fernandez Fernandez
Alba Castillo Alonso
Diana Montero Martin
Raquel Bajén Lanza

Mario Gonzalez Verdial

%’m';b & fed r ?6&
0=

Noa Montero Benito
Sara Ruiz Mediavilla
Lucia Martin Malpica
Zoe Lépez Mendoza
Daniela Baldor Mantec6n
Amaya Gonzalez Martin
Victoria Pérez Villa
Gabriela Caragia

Aldara Urbistondo Marti-
nez

Valeria Solar Okungbowa
Alba Fernandez Villalba
Carla Fernandez Quijano
Aurora Nifiez Castafieda
Marta Pérez Quevedo

Adriana Carranceja Saiz

Yaiza Revuelta Gonzalez

Elena Gutiérrez Fernan-
dez
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IIT GALA soLID

ARIA DE BAILE

ENFERMEDADES RARAS
Sabado 3 de Junio de 2017, a las
17:00 horas, en e| Teatro Municipal
de los Corra_les de Buelna

—

DIPLOMA DE HONOR

Esta mencién se concede a

EL JARDIN DE MIS RECLIF

vor de las, famitias are
S compromiso por mejorar ia realioc -

N’ CANTABRIA

ASOCIACION SINDROME

N s CANTABRIA

i i Raras
i i isti Soldaria de Baile Enfermedades ,
A rias, Directora Artistica de laGala _
Arancha Gonzslez A;/ Iresponsable de BodyDance, organizadora del Evento
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Junta Directiva de Sindrome de Noonan colaboradores en la Ill Gala Solidaria Baile
Enfermedades Raras, y, Coordinador Cantabria FEDER.

ASOCIACION SINDROME

v CANTABRIA

2Qué es o sindrome dr

£l sindrome de Noonan
nético, descrito por p
cardisloga_infantil Jac
en 1963. Tiene una fre
de 1 entre cada 100C

En la foto, de izquierda a derecha Jesus Toribio Gonzalez, secretario ASNC,
Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta ASNC

ASOCIACION SINDROME

an

v CANTABRIA

En la foto, de izquierda a derecha Jesus Toribio Gonzalez, secretario ASNC,
Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta ASNC y
Honorato Gutiérrez Orea, coordinador de FEDER en Cantabria.
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ASOCIACION SINDROME

V CANTABRIA

As,

nm;mc.rm o

Mesas con productos Noonan en la lll Gala Solidaria Enfermedades Raras
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La Asociacion Sindrome Noon an de Cantabria, amplia
su linea de papel con su imagen corporativa

e AAANTATY
LA TLTATY
SV

......... SANTATTIAY

vvvvvvvvv
:::::

AAAAAAAAAAAAAAAAAAA

AAAAAAAAAA

Para nuestra imagen corporativa ahora disponemos de: sobres 110x220 mm, cartas A4, sobres 229x324
tarjetas de visita, carpetas y boligramos en magenta y cyan, coloresrideestro logo.
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SINDROME DE NOONAN, ha estado representada en
la Asamblea General de Soci@s de FEDER

Marga y Montse representando al Sindrome de Noonan en Madrid,
Asamblea General de Soci@s de la Federacion Espafibla Enfermedades Raras, FEDER.

Hoy han sido ratificadas como entidades miembros de FEDER,
la Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y otras RASopatias y
Noonan Comunidad Valenciana, desde aqui nuestra Enhorabuena.
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Fede

RAS®

Federacion Espanola
Sindrome de Noonan y ofras Rasopatias

FEDERAS Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y otras Rasopatias

#rasopatias
#sindromedenoonan

#federas

Siguenos
@ u Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién

AUTONOMIA A TRAVES DEL

PILATES Y EL YOGA

Sindrome
de NOONAN

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA

GOBIERNO
d

3 («3
CANTABRIA | M2l

CANTABRIA s

#feder

Dotar a las Personas afectadas por el Sindrome de Noo-
nan , sus familias y cuidadores/as de autonomia, a

|través del Pilates y Yoga, utilizando el ejercicio fisico y

mental como un instrumento beneficioso para su desa-
rrollo personal y social

Personas afectadas, sus familias y cuidadores/as.

Toda la comunidad de Cantabria.

|A Demanda de las Personas afectadas, sus familias

y cuidadores/as, segun disponibilidad, en los me
ses de Septiembre y Diciembre de 2017

100 HORAS

Talleres itinerantes.

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



https://www.facebook.com/hashtag/rasopatias?source=feed_text&story_id=1713163172042070
https://www.facebook.com/hashtag/sindromedenoonan?source=feed_text&story_id=1713163172042070
https://www.facebook.com/hashtag/federas?source=feed_text&story_id=1713163172042070
https://www.facebook.com/hashtag/feder?source=feed_text&story_id=1713163172042070
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Ya tenemos la loteria de Navidad de la
Asociacion Sindrome Noonan de C  antabria

i6n Lo 102/17

71520 =

LOTERIA NACIONAL i

LOTERIA NACIONAL
SORTEO 102/17 (o o3
22.12.2017 N y CANTABRIA
Asociacion

0 s‘n " s - \0 El portador del presente recibo
N. 71520 drome s Al juéga la cantidad de CUATRO
Noonan - ” Euros, en el sorteo que se
de Cantabria celebrara el dia
3001 22 de Diciembre de 2017 ./ 5
La Soloba, 43E A e
Donativo: 1 € PUENTE SAN MIGUEL
SONS € CP 39530 - Cantabria Don-uvo 1€
s ks 942 820 664 / 649 024 740

osmisusss
lnddpa"uooacm'ul

PARTICIPACIONES A 5€

711520

* REGALO con la compra de participaciones
de Marcapaginas/Calendario 2018
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@ asindromenoonancantabria@yahoo.es

A S O C | A C | O N S i N D R O M E 0 / Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion

| ® @sINDROMENOONANC
@ 942 820 64 // 649 024740
\ / CA N TA B R | A www.noonancantabria.es

C/Eulogio Merino, (Urb. La Soloba), 43 E
39530 Puente San Miguel. Reocin. Cantabria
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En la foto de izquierda a derecha, Inmculada Gonzalez de Sindrome de Noonan,
Mari Carmen Puente de Mastositosis, Honorato Gutiérrez de FEDER,
Federacién Espafiola de E.R. y Yolanda Corén de Sindrome de Rett.
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La Asociaciéon Sindrome de Noonan de Cantabria
participa en el Mercadillo Solidari o de las Fiestas
Patronales de Puente San Miguel

Tenemos a la venta nuestros productos Noonan cada vez con mayor surtido, desde camisetas técnica
algodon en tallas adult@ y nifi@s, tazas loza 'y PVC, bolsas, mochilas, portadmeumtos, boligrafos,
pulseras varios modelos, y, cuentos solidarios entre otros.

También tenemos nuestra loteria Solidaria con el nimero 71520.

En la foto nuestro puesto atendido por
el Secretario y Tesorero de la Asociacion, JesUs y s




