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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
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«Conviviendo con el Sindrome de NOONAN» nuevos

talleres, edicion 2020
discapacidad e e

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.
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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 ¥
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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 Ill 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
Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Pielagos,y, en Taquillz el dia
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
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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 Xl 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.
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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
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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 Salud y Seguridad de los alimentos.

—_dietetica Dietas segun la edad.
Domingos de Dietas saludables.
10:00 a 16:00 hrs
Fechas :

17/02 10/03 24/03
14/04 28/04 19/05

Prevencion del sobrepeso v la obesidad.

Elaboracion platos faciles, nutritivos ¥ equilibrados
(calientes).

16/06 Elaboracion platos faciles. nutritivos ¥ equilibrados (frios)

Cuidados y Revision odontologica. ayudas técnicas y reeducacion
autocuidados de la para la mejora de la boca y la masticacion.
vista , el oido v la Saing Se s bone:
Higiene bucal correcta.
Sabados de Dietas saludables.
16:00 a 21:00 hrs Prevencion lesiones bucales.
Fechas: Cuidados aftas y otras lesiones bucales.
02/03 06/04 04/05 Ejercicios masticacion correcta.
Conocimiento y prueba de productos.

Cuidados ¥
autocuidados de la

Sabados de

16:00 a 21:00 hrs
Fechas:

23/02 23/03 2704
25/05

Cicatrices quirurgicas..

Cicatrices queloides.

Cicatrices hipertrofes.

Estrias.

Hematomas.

Celulitis.

Retenciones liguido.

Piel en general.

Conocimiento ¥ prueba de productos.

L I

Cuidados y ¢ Cuidados y autocuidados extremidades inferiores:
autocuidados de la . Esguinces frecuentes.

. Torsiones.
. Eleccion del calzado adecuado.

of 21+
IR0 3 21 90 e . Control dolor articular.

Fechas : e
02/02 09/03 13/04 ¢ Conocimiento y prueba de productos

11/05 01/06




El dia 21 de Enero de 2019, se publica la nueva edicién de los
talleres de Autonomia a través del Pilatesy 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
[l Gala Solidaria a favor del Sindrome de Noonan .
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[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 Solorzano, 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 comunica cidn con las
familias afectadas.
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ASNC pone en marcha un proyecto para mejorar su

comunicacion

Sindrome de
Noonan

™ CANTABRIA
Cantabria pone -

en marcha un
proyecto para PO ET (=S ()

mejorar la SERVICIO CANTABRO DE EMPLEO

comunicacion
con las familia afectadas

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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Los productos
solidarios de la
asociacion
Sindrome de
Noonan
Cantabria estaran
presentes en el
mercado
medieval de San
Vicente de la
Barquera

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 ASNCofrece talleres
de Yoga y Pilates para mejorar la autonomia de personas vy
familiares afectados por esta patologia.
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Sindrome de Noonan ofrece talleres de pilates 'y

yoga
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mejorar la
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patologia y sus familiares

CANTABRIA|

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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ASNC da a conocer el sindrome de Noonan en

Reocin

El mercado
renacentista de
Reocin acoge un
espacio de
sensibilizacion
sobre el
Sindrome de
Noonan

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 participaciéon de la ASNC
en el Mercado Renacentista de Puente San Miguel que se
celebrara del 28 al 29 de Julio .
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ASNC en el mercado Renacentista de Puente San
Miguel
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Miguel

28y 29, Julo..

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.

iNo te la pierdas!
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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

jCompra ya tu
papeletay
colabora con la
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Sindrome de

Noonan de

Cantabria! . e
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en esta ocasion con el niimero 37905, @

acabado en 5, el reintegro mas popular

en el sorteo de Navidad. Son ' 3 7 9 0 5
participaciones de 5,00€, se juegan

; * REGALO con la compra de participaciones
4,00€ y 1,00€ es donativo.

de Marcapiginas/Calendario 2019



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

ademas, la asociacion regalara con
cada participacion un calendario-
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El pago de los premios se Llevara a
cabo a través de Caixabank, y los

reintegros a través de ASNC.

¢Aun no tienes la tuya?




El dia 3 de Julio de 2018, se publica la Inscripcion en el 5°
Encuentro de familias afectadas por el Sindrome de Noonan que
se celebrara del 2 al 4 de Noviembre en Solérzano, Cantabria.
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Inscribete ya al 5° Encuentro familias afectadas por

el sindrome de Noonan
[ Ganabria | entidades | ocio |

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
| Gala solidaria a favor del Sindrome de Noon an que se celebro
el dia 6 de Junio en el Teatro Casyc de Santander.
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Exito de convocatoria en la | Gala Sindrome de

Noonan Cantabria

Sindrome de
Noonan Cantabria
celebra su | Gala
solidaria

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 .
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Noonan Cantabria en la semana cultural del Colegio

Calasanz de Santander

Sindrome de
Noonan Cantabria
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la Semana
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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 colaboracién con el Ayuntamie nto de Reocin.
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Sindrome de Noonan Cantabria firma un convenio

de colaboracién con el Ayuntamiento de Reocin

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 | Gala solidaria a favor
del Sindrome de Noonan que se celebrara el 6 de Junio en el
Teatro Casyc de Santander.



