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El dia 16 de Enero de 2020, se publican los Talleres de Yoga y
Pilates beneficiosos para los afectados por el Sindrome de
Noonan de Cantabria.
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Talleres de Yoga y Pilates beneficiosos para los afectados por el
Sindrome de Noonan

..

»  Para ver el Folieto con toda la informacion, pincha aqui

Fuente: ASNC La Asociacion Sindrome de Moonan de Cantabria{ASMNC),
desarrolla por quinto afio consecutivo un programa de talleres gue fomentan
la autonomia a través del Pilates y el Yoga. La iniciativa espera contar con el
apoyo de la Consejeria de Sanidad y del ICASS

Los talleres se desarrollarén a lo largo de fodo el 2020 y tendrén una
duracion total de 120 horas. Estas actividades tendran lugar en el Puente
San Miguel, Reocin (Cantabria) aungue aun no hay fechas ni hora previstas,
ya que se realizaran dependiendo de la disponibilidad de los asistentes.

Estos talleres estdn dingidos a personas afectadas por el Sindrome de
MNoonan, sus familias y cuidadores, y tienen el objetivo de dotarles de
autonomia a3 través del Pilates v el Yoga. Se pretenden utilizar estos
gjercicios fisicos y mentales como un instrumento beneficioso para el
desarrollo personal vy social
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Para ponerte en contacto con la asociacién, pusdes hacero a fravés de los FE
nimeros de teléfono 942 820 664/ 649 024 740 o bien en el correo [ ——

elecironico asindromenoonancantabria@yahooes [ e

Taller Filates v Yoga-Sindrome de Moonan



El dia 15 de Enero de 2020, se publica el programa de los
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»  Para consuliar todos los falleres, pincha agqui

Fuente: ASNC La Aseciacion Sindreme de Noonan de Cantabria(ASNC), ha
publicado el programa de los proximos talleres “Conviviendo con el Sindrome
de Noonan'. Se irdn realizande a lo large de tode el 2020 y tendran lugar en
Puente de San Miguel-Reocin (Caniabria), Calle Eulogio Mering, 43 E.

Estos falleres estan enfocados a capacitar a pacientes, familiares y
cuidadores/as para aumentar el autocuidado y la autonomia del paciente,
frente a las necesidades de esta enfermedad rara v cronica, v a potenciar la
figura del paciente experio o experta como agente activo de su propia salud

Los talleres tendrén una duracion tofal de unas 100 horas estimadas y se
articularan en cuatro blogues tematicos: Alimentacion v dietética, Cuidados y
autocuidados de la vista, oido, narz y boca, Cuidados y autocuidados de la
piel y por dlimo Cuidados y autocuidados de |as articulaciones.

Mas sobre el Sindrome de Noonan

El Sindrome de Moonan, es una enfermedad genética, en la cual el
cromosoma 12, pierde parte de la informacion a la hora de la fecundacion, v
&5 una de las denominadas enfermedades raras. Afecta a 1 de cada 2500
recién nacidosias. Fue descubierto por Jagueline Noonan, pediatra Cartel Talleres "Conviviendo con el Sindrome de Moonan”
cardiéloga, en 1963,




El dia 27 de Noviembre de 2019, se publica la celebraciéon de la

IV Gala Solidaria a favor del
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Sindrome de Noonan de Cantabria.
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Cantabria acoge la IV Gala Solidaria Sindrome de Noona

- {al]
Fuente: Asociacidn Sindrome de Noonan Cantabria. La Asociacion Sindrome
de Moonan de Cantabria organiza la IV Gala Solidaria Sindrome de Moonan,

en colaboracion con el Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Piglagos.
en el Teatro Municipal Concha Espina de Torrelavega.

La Gala tiene por objetivo dar visibilidad a la realidad de las mas de 300
DErsonas, Menores en su mayoria, que conviven con esta patologia poco
frecuente en Cantabria, v obtener fondos para poder seguir trabajando en la
mejora de su calidad de vida y Ia de sus familias.

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 esqueléficas, entre otros.

El evento tendra Iugar el sdbado 14 de DICIEMERE a las 18:30 horas en el
Teatro Municipal Concha Espina de Torrelavega.

Las enfradas tienen un precio desde de 5.00€ y podran adquirirse a traves de
la plataforma de GIGLOM.y. el dia del evento, i quedaran entradas en la
taquilla del TMCE. Existe la posibilidad de colaborar comprando la entrada Fila
0 para aquellas personas que no puedan acudir pero quieren colaborar,

El estudio de Danza Elena Hemera, de Boo de Fiélagos, actia de forma
alfruista y la recaudacion sera integra para la Asociacion Sindrome de Noonan.

IV GALA SOLIDARIA

DANZA

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

Danza a favor de la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria



El dia 11 de Septiembre de 2019, se publica que la Sanidad
Cantabra potenciard un sistema de registro e informacion de
Enfermedades Raras.
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La Sanidad cantabra potenciara un sistema de registro e informacion

de enfermedades raras

..

Fuente: Gobiemo de Cantabria | La Consejeria de Sanidad potenciarad un
sistema de registro e informacion regional de enfermedades raras, que
ademas de proporcionar una cuantificacion real de casos promueva el
conocimiento cientifico de las enfermedades.

Asi lo ha avanzado el consejero del area, Miguel Rodriguez, en el trascurso
de la primera reunion institucional con la coordinadora en Cantabria de la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), Maria Santamaria,
en la que ha insistido en la "enorme utilidad del registro” que supondrd "un
salto cuantitaivo y cualitativo, contribuyendo a mejorar el diagnéstico,
tratamiento y, en definitiva, la calidad de vida de los pacientes con patologias
raras”.

Durante la reunién, en la que también ha participado el director general de
Transformacion Digital y Relaciones con los Usuarios, Santiago Garcia. se
han perfilado las caracteristicas del registro, que estara abierto para la
inscripcion a los propios pacientes y a los facultativos, siempre con el
consentimiento expreso de los pacientes.

Santiago Garcia saluda a Maria Santamaria, en presencia de Miguel
El sistema de registro e informacion, estara inciuido en la red espafiola de Rodriguez (Foto: Ralil Lucio | Gobiemno de Cantabria).
registros, e incluira todas las patologias, los sintomas, los diagnésticos, asi

como los recursos que se puedan implementar en casos semejantes, ya que

los datos seran volcados a nivel nacional en el Registro de Pacientes de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII).

Ademas, Rodriguez ha coincidido con Santamaria en la necesidad de una coordinacion sanitaria multiprofesional, ya que, a menudo, son patologias que

precisan en su abordaje de varios esp istas. Ademas, han sub do la importancia de promover iniciativas de sensibilizacion que consigan hacer llegar a
la sociedad en general el impacto de enfermedades poco frecuentes como los sindromes de Rett, Noonan y otras rasopatias, Williams, Stickler o Smith-
Magenis.

El consejero de Sanidad ha mostrado su voluntad de colaboracion "en todas aquellas cuestiones que permitan mejorar la deteccion y abordaje de este tipo de
enfermedades" y ha “que la infi ictura de investigacion sanitaria ca estd abierta para FEDER".

Por (itimo, Rodriguez ha anunciado que uno de sus proyectos de legislatura es potenciar la relacion con las asociaciones de pacientes y esta prevista la
creacion de un consejo asesor de pacientes.

Ultima actualizacién: 11/09/2019.



El dia 12 de Agosto de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria estara presente en el
Festival Intercultural de las Naciones que se celebra en
Santander.
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria, presente en el Festival
Intercultural de las Naciones

-]

Fuente: Asociacion Sindrome de Neonan Cantabria. La Asociacion Sindrome

de MNoonan, federada en FEDER, participara con una caseta en la Feria #sinfronteras
Intercultural de las nacienes del 09 de Agosio al 18 de Septiembre, con sus \ sl

productos solidarios, en horario de mafiana de 11:00 @ 14:00 v tarde, de L
17:00 3 22:00. #UniversalFood&Drinks

#somosgreen

La asociacién informard a las personas visitantes sobre esta patologia con la
#WorldMu estival

entrega de folletos informativos y guias.

Ademds, se podrd colaborar con los proyectos de la Asociacion con la

compra de sus productos solidarios: Boligrafos, cuadernos, lanyards, tazas E

PVC v Loza, bisuteria variada, monederos, pomperos, golosinas, libros,

camisetas, mufieco Nuni... INTERCULTURAL DE LAS
El Sindrome de Noonan es una enfermedad genética congénita, que se da, NACION Es
aproximadamente, en 1 persona por cada 2500 nacimientos. Estd

caracterizado por una amplia gama de sintomas y caracteristicas fisicas que

pueden variar ampliamente en rango y severidad segln los casos. Esta S A N | A N D E R
patologia fue descubierta en 1963 por Jagueline Moonan, pedistra
cardiéloga

Es complicado defectar el Sindrome nada mas nacer. Los primeros sintomas gue desarrolla el bebé son dificuitad para chupar el pecho o el biberén o
hipotonia en sus misculos. Ademas, nacen con hemnias umbilicales, tienen angiomas (crecimiento benigno de los vasos sanguineos de la piel), su cabeza es
pequefia y sus ojos estén mas separados de lo habitual. Su piel estd fria y amoratada en muchas ocasiones. Comienzan a andar y hablar més tarde de lo
normal (en torno a los 18-21 meses) v presentan dificuliades en sus movimientos

Esta enfermedad esta asociada a anomalias cardiovasculares, baja estatura v peso, sobrepeso a partir de la adolescencia, problemas en la piel o déficit
intelectual de leve a moderado en el 25% de los casos. Actualmente no existe un tratamiento especifico para estos pacientes, que consiguen llevar una vida
normalizada en la mayor parte de los casos.

Ultima actualizacian 12/08/2019



El dia 14 de Agosto de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria cumple 8 afnos.
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria cumple 8 afios

Al

Fuente: Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria. Ccho afios han pasado
va, desde que, el 14 de Agosto de 2011, nacid la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria v a lo largo de este tiempo, gracias a su trabajo v
esfuerzo, la entidad ha puesto en marcha numercsos proyectos, ha
consolidado el servicio de informacion v atencion a las personas afectadas
por el Sindrome de Neonan y sus familias. Ademds, |a asociacién ha tenido
la oportunidad de celebrar un congreso estatal sobre esia pafologia v de
organizar cince encuentros estatales de familias

Durante este tiempo, la Asociacion ha realizado dos encuentros cantabros de
familias, han publicado ocho guias de informacion y orientacion sobre el
Sindrome de Moonan y han llevado a cabo numerosos talleres:
» Cinco falleres de autonomia vy autocuidados para personas afectadas
por el Sindrome de Moonan
» Un taller Conviviendo con el Sindrome de Noonan.
» Cuatro talleres de autonomiz a través del pilates y yoga.

Ademds, han organizado dos marchas por el Sindrome de Noonan, asi como

§ ANOS TRABAJANDO POR
LAS PERSONAS CON
SINDROME DE NOONAN Y
SUS FAMILIARES

CANTABRIA

(o &
~

numerosas mesas informativas, charlas, y ofras actividades. En estos ocho afios de trabaje, la enfidad ha realizado tres Galas Solidanas de Danza, asi como,
mercados tematicos por toda la geografia cantabra, ofreciendo informacion y sensibilizando sobre el Sindrome de Noonan o la recogida de firmas en favor de

las personas con discapacidad y tapones para personas afectadas.

Para realizar todo este trabajo, la asociacion na recivido &l apoyo de diversas entidades, organismos y personas solidarias como el Gobiemo de Cantabria, el
Ayuntamiento de Reocin, el Ayuntamiento de Torrelavega, el Ayuntamiento de Santander la Fundacion Caja Cantabria, Fundacion Once, Fundacion
Carrefour, Fundacion Inocente Inocente, COCEMFE-CANTABRIA, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), la Federacién Espafiola
Sindrome de Moonan y otras Rasopatias (FEDERAS), el Estudio de Danza Elena Hemera, SOGEMA, comercios locales, familias y personas solidarias.

Uttima actualizacion 14/08/2019



El dia 2 de Julio de 2019, se publica que la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria celebra la Ill Gala Solidaria a favor de
esta patologia.
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FEDER y Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, juntos en su
Ill Gala Solidaria

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, en colaboracion con el

Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Piélagos, organizo la Ill Gala

Solidaria Sindrome de Noonan que tuvo lugar el pasado 23 de junio en el
itori s de y que fue todo un éxito.

El objetivo primordial de esta gala fue dar visibilizacion a la realidad de las
mas de 300 personas que conviven en Cantabria con Sindrome de Noonan,
ya que se instald una mesa informativa donde todo aquel interesado en
conocer mas sobre esta enfermedad poco frecuente se podrd acercar y
conversar con personas que forman parte de esta entidad, en esta actividad
participd nuestra Representante Territorial de FEDER en Cantabria, Maria
Santamaria, quien mostro todo su apoyo a la entidad. Ademas, otro fin de
este evento fue obtener fondos para que la Asociacion pueda continuar
trabajando en la calidad de vida de los pacientes y la de sus familiares.

Los asistentes pudieron disfrutar de un evento donde mas de 100 bailarinas
y bailarines de todas las edades, procedentes del Estudio de Danza Elena
Herrera, deleitaron al publico con una actuacion de dos horas.

Ademds, desde FEDER tampoco nos quisimos perder la oportunidad de
participar en la tienda solidaria que se instalo el pasado 10 de junio en el Mercado de la Virgen del Mar, por ello, Maria Santamaria asistio y traslado
esperanza e ilusion tanto a la entidad como a las personas que se acercaron a la tienda.

Uttima actualizacién 02/07/2019



El dia 24 de Mayo de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria celebra la Ill Gala Solidaria a

favor de esta patologia.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, en colaboracion con el
Estudio de Danza Elena Herrera de Boo de Piélagos, organiza la lll Gala
Solidaria Sindrome de Noonan que se celebrara el 23 de junio a las 18:30 en
el Auditorium Salesianos de Santander.

El objetivo primordial de esta gala es dar visibilizacion a la realidad de las
mas de 300 personas que conviven en Cantabria con Sindrome de Noonan,
ya que se instalard una mesa informativa donde todo aquel interesado en
conocer mas sobre esta enfermedad poco frecuente se podrd acercar y
conversar con personas que forman parte de esta entidad. Ademas, se 2
pretende obtener fondos para que la Asociacion pueda continuar trabajando T E DAN

en la calidad de vida de los pacientes y la de sus familiares. SOMINGO 23 - JUNIOS

Los asistentes podran disfrutar de un evento donde mas de 100 bailarinas y Mg s

bailarines de todas las edades. procedentes del Estudio de Danza Elena
Herrera, deleitardn en una actuacion de dos horas a todo el puiblico.

Ademds, desde FEDER no nos queremos perder este evento tan especial,
por ello, estaremos representados por Maria Santamaria, Representante
Territorial de FEDER en Cantabria para mostrar todo nuesiro apoyo y calor a
la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria.

¢ Coémo puedo conseguir las entradas?

Las entradas, que tendran un precio de 6 euros, podran conseguirse en la taquilla el dia del evento y en el Estudio de danza Elena Herrera.

Si no puedes asistir a esta gala solidaria y quieres colaborar, no te preocupes, ya que la organizacion ha habilitado una Fila 0 donde poder realizar donativos.

Fila 0 ES13 2100 3631 1422 0003 9716
Conoce mas sobre el Sindrome de Noonan

El Sindrome de Noonan es un trastorno genético con una mutacion en el cromosoma 12 que aparece en una proporcion de 1 entre 1.000/2.500 recién

nacidos vivos y esta caracterizado por talla baja, cardiopatia, rasgos faciales tipicos y alteraciones esqueléticas, entre otros.

Uttima actualizacion 24/05/2019



El dia 1 de Marzo de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria esta presente con una mesa
informativa y una tienda solidaria, en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, celebrado en el Ayuntamiento de Reocin.
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Mesa informativa, tienda solidaria... Asi fue el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras para la Asociacion Sindrome de Noonan

<] A]-]

La Asociacion Sindrome de Noonan celebro el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras con una mesa informativa y una tienda solidaria en el
Ayuntamiento de Reocin. Estas actividades fueron la oportunidad perfecta
para sensibilizara la poblacion acerca del Sindrome de Noonan y para
colaborar con la causa.

En el XIIl Congreso de Pediatria para estudiantes de medicina intervinieron
en dos pases, ademas repartieron folletos sobre el Sindrome de Noonan y
las Rasopatias. Desde la Asociacion se visibilizo las Enfermedades Raras y
entregaron juegos de guias sobre el Sindrome de Noonan para informarse
acerca de €l de una manera sencilla y directa. Ademas durante el congreso.
acudid la nueva representante territorial de FEDER Cantabria, Maria
Santamaria en el taller “Conviviendo con discapacidad'.

El Ayuntamiento de Reocin se solidariza y se suma al Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, por lo que, participaran iluminando de color verde el
Ayuntamiento. Con esta accion, concienciaran y visibilizaran las
Enfermedades Raras. Desde el Ayuntamiento transmite “Queremos ©
manifestar nuestro apoyo sin fisuras a todos los que pelean dia a dia con =
una Enfermedad Rara, por conseguir una mayor autonomia y evolucionar en Foto de la mesa informativa Sindrome de Noonan
la vida. Son un ejemplo para todos nosotros”.

Dia Mundial de las Enfermedades Raras

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) lanza, de la mano de Christian Gélvez como embajador solidario, su campaiia ‘Las enfermedades
raras, un desafio integral, un desafio global' por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

En esta fecha, gue se celebra cada 28 de febrero (dia 29 en los afos bisiestos), la organizacion aterriza en Espaiia una movilizacion que en 2018 estuvo
secundada por mas de 90 paises y que une los objetivos del colectivo europeo, iberoamericano y mundial.



El dia 20 de Febrero de 2019, se publica que los jovenes se
solidarizan con la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria.
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La solidaridad también es cosa de jovenes, la clase de 1° de Animacion
Socio Cultural y Turistica del |.E.S Santa Clara, de Santander, ha donado
parte de la recaudacion obtenida de las ventas de claveles por San Valentin
Esta donacion ha sido destinada a la Asociacion Sindrome de Noonan.

Por parte del Tesorero de la Asociacion, la clase ha recibido en
agradecimiento un Diploma de Honor, que muestran en la foto del grupo, y.
un boligrafo Noonan solidario para el alumnado

La clase de 1° de Animacion Socio Cultural y Turistica conocio el Sindrome
de Noonan y sus actividades en Cantabria tras la charia impartida en enero
por Ulises Toribio Gonzalez, tesorero de la Asociacion, y , familiar de una
persona afectada.

Clase de 1° de Animacion Socio Cultural y Turistica, Grado Superior del IES
Santa Clara



El dia 15 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

I3

28 DE FEBRERO
La Asociacion Sindrome de Noonan se unen a la celebracion del Dia Mundial DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
de las Enfermedades Raras y organizan una serie de actividades el dia 28
de febrero.

Durante la mafiana del 28 de febrero la Asociacion Sindrome de Noonan
estaran en la entrada del Ayuntamiento de Reocin regalando calendarios-

paginas a todas I que guieran informarse acerca del
dia y del Sindrome de Noonan. Estardn desde las 10:00 hasta las 14:00.

Pero ahi no acaba el dia, por la tarde, estarén presentes en la Facultad de
Medicina de Cantabria donde se celebrard el XIII Congreso de Pediatria para
estudiantes universitarios. Estaran como ponentes del taller ‘Creciendo con
discapacidad’. En este taller se hablara sobre el Sindrome de Noonan,
pacientes y familiares.

El sindrome de Noonan es una de las enfermedades raras mas comunes ACTIVIDA ASOCIACION
SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

que existen. Aparece en una proporcion de 1 entre 1.000/2.500 recién
nacidos vivos. Muchas personas ni siquiera saben que lo padecen porque no
manifiestan una patologia grave. Sin embargo, si son portadores y sus  Foto informativa del evento organizado por Asociacion Sindrome de Noonan
descendientes pueden presentar la enfermedad de manera mas acentuada.

Uttima actualizacion: 15/02/2019



El dia 31 de Enero de 2019, se publica que
Sindrome de Noonan de Cantabria presenta
Fotografica del afio 2018.

la Asociacion
su Memoria
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Fotografica de 2018
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an Cantabria presenta su Memoria

»  Acceds agui a la Memoria Fotogréfica de Neonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria presenia su Memoria
Fotografica de 2018, presentada y aprobada el 26 de Enero en Asamblea
General de soci@s.

A lo largo de todo este afio, la ASNC destaca que «hemos celebrado nuestro
5° Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan, en
el Albergue Juvenil Gerardo Diego de Solorzano. Este afio nos hemos
reunide 1% Familias, y un total de 64 personas, 20 afectadas, de ellas 15
menores, de 10 comunidades auténomas y 12 provincias. Hemos participado
en la celebracion del Dia Mundial de las E.R. en Cantabria, con Mesa
informativa en el Ayuntamiento de Reocin, y, Mesas informativas en diversos
eventos tematicos. Dia de las Instituciones, Fiesias de San Miguel, Mercados
Medievales, Renacentistas, del Descubrimiento,.... Hemos celebrado la 3°
edicién de los Talleres de Autcnomia a través del Pilates v el Yoga y la Il
Marcha Sindrome de Noonan, como actividad deporiva, en el Parque de la
Maturaleza de Cabarceno.

Para nuesira visibilizacion. hemos contado con productos Noonan, como &l
cuenio solidanio, "Una Vida Diferente”, camisetas técnicas. manga corta y
tirantes, boligrafos, pulseras, colgantes, fazas loza y PVC, mochilas, bolsas,
gorras, v detalles para bodas v eventos de nuestra Tienda Solidaria, ademas
de la o i0n de 2 Galas ias de Danza, dénde nos hemos pedido

MEMORIA
FOTOGRAFICA

ASOCIACION SINDROME

N y CANTABRIA

Portada de la Memaria Fotogréfica de la ASNC en 2018

dirigir a mas de 1.000 personas hablando del Sindrome de Noonan, en el CASYC y el TMCE s

itima actualizacion: 31/01/2019.



El dia 31 de Enero de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria estrena nueva tienda online

solidaria.
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria estrena nueva tienda

online y solidaria

..

Fuente: Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria | La Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria crea nuevos productos solidarios para
dar visibilidad a las Enfermedades Raras y en especial al Sindrome de
Noonan.

Los productos solidarios cuestan entre 1,00€ y 5,00€ y puedes enconirar
tazas loza, tazas PVC colores, camisetas técnicas manga corta y
tirantes, mochilas,bolsas, gorras boligrafos, ¢ as, y hasta un
cuento solidario, y todos los fondos recaudados van destinados a dar
visibilidad a la enfermedad.

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

El logo Noonan es disefio de Laura Garcia Gonzalez. de Madrid, v, el
mufieco Noonan disefio de Maria Sudrez Bedia, de Cantabria, quienes nos
nan cedido altruistamente el derecho a su uso, ambas son familias de nifn@s
afectad@s por el Sindrome de Noonan.

Si quieres adquirir algln 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

PRODUCTOS A 1 EURO

L} | —W";? <

TREBOR PLATA
PRODUCTOS A 2 EUROS _

HAE "<

BOLsaAsas  wocHILAS conmas
[h Magures  tagra fAsus o Wor
Nararya | Mageres

PuLsERA CUBRO

Nueva tienda solidaria de Noonan Cantabria.

Ultima actualizacion: 31/01/2019.



El dia 23 de Enero de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria empieza el afio con multitud
de talleres para fomentar el autocuidado y la autonomia.
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Noonan Cantabria arranca 2019 con multitud de talleres para el
autocuidado y la autonomia

-
La Asociacion de Sindrome de Noonan Cantabria celebra, durante el primer

semestre del afio, talleres para la autenomia y el autocuidado para personas,
familias y cuidadores gue conviven con esta enfermedad poce fracuente,

Con &l, la entidad busca promocionar conocimiento y habilidades dirigidas a COﬂWVIEﬂdO C'OI? el

la capacitacion del colectivo para aumentar el aufocuidado vy la autonomia
del paciente frente a las necesidades de esta enfermedad cronica. Ademas, Sl"’dfome de NOOMN
con ellos busca potenciar la figura del paciente experto como agente activo

para su prona saud Talleres, Autonomia

De esta forma, y a partir de febrero, se sucederdn diferenies ciclos y o = y
espacios dedicados a la alimentacion y dietética, los cuidados y
autocuidados de la vista, el oido v 1a boca, los cuidados v aufocuidados de la AutOCUIdado
piel v, por Gitimo, los cuidados y autocuidados de las articulaciones. 3

Siguenos:
Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién

Alimentacion y Salud y Seguridad de los alimentos.

Conviviendo con e/ frrema O Kisuiboteal

Sindrome de NOONAN o |© Eobi e s i
Talleres, Autonomia y

Elaboracion platos faciles, nutritivos y equilibrados (frios)
- Cuidados y Revision odontologicn, ayudas técnicas y reeducacion
AUtOCUIdadOS' autocuidados de la |  paralamojora de la boca y la masticacion.
- vista, el oidoyla [|* Sahid de la boca.

SOT 2 boca Higiene bueal corrects,
‘Sibados de Dietns saludables.
16:00 a 21:00 hrs Prevenclon lesiones bucales.
Fechas : Cuidados aftas y otras lesiones bucales.
(Ll o Ejercicios masticacion correcta.
Conocimiento y prueba de productos.

Promocion de conocimientos

y habilidades dirigidas a :
f Cuidados y ¢ Cicatrices quirirgicas., 1
: z 1 v idados de la |+ Cicatri i
Capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as | piel B
para aumentar el autocuidado .y, la autonomia del/ :3;1’"1‘;0 o ¢
5 c 00 21 B
la paciente, frente a las necesidades de la enferme- Fechas : S
dad rara y crénica Sindrome de Noonan .y, a poten- Ty WL 3N, Retenciones liquido.
i P " 201  Dert@ 4 .
ciar la figura del]la paciente expert@ como agente \ e J
activo de su propia salud.
Cuidados y # Cuidados y autocuidados extremidades inferiores:
QRG,\x!L\: AISN(‘ autocuidados de las] ) Esguinces frocuentes.
ASOCIACION SINDROME g;:;;"[?l"' :"‘5_"""{“-‘5-(‘;5"!""2 i iculaci Y Teisass
r 530 Pucnte San Miguel. Reocin. Cantabria, Sibados d
i TH/Fax 942 82 06 64 /Movil 649 02 47 40 100 acxtt0 hn 8 Bl
CANTABRIA asindromenoonancantabria@ yahoo.es Fechas : o~ Sroon e
Wwww.neonancantabria.cs o202 osns  1aeq | * Comocimientoy prucha de productos
11708 0106
GOBERNO = . &ﬁ & _J
B B © oo B8 reaer 5
CANTABRIA ONCE . COCEMFE

P — R
OO e CANTABRIA

Ultima actualizacion: 23/01/2019.



El dia 23 de Enero de 2019, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria organiza la 42 Edicion de
Talleres de Autonomia a través de Pilates y Yoga.

Biblicteca
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N Qepesoes

La Asociacion Sindrome Noonan Cantabria organiza la 4° Edicion de
Autonomia a través de pilates y yoga

oon

a - ~
La Asociacion Sindrome de Moonan Cantabria celebra la cuaria edicidn de 4 EDICION AUTONOMIA A TRAVES
sus ciclos para la autonomia a través de pilates v yoga. Se trata de un taller

con unas 100 horas de duracién, haciendo de ambas disciplinas un DEL PILATES Y EL YOGA

instrumento beneficioso para su desarrollo personal y social Esta destinado
tanto para personas afectadas como para sus familias v cuidadores/as.

Este taller cuenta con un herario flexible, concretamente marcado por las
necesidades de las personas gue lo realizarén. El calendario viene fijado

P
entre enero y diciembre de este afio y los talleres fienen un caracter

enie e Sindrome
El Gobierno de Caniabria, a través de su Consejeria de Sanidad y el Instituto

Cantabre de Servicios Sociales da un apoyo basico para que este taller de NOONAN
mantenga su organizacion anual. FEDER, Federas y COCEMFE Cantabria
son los otros pilares basicos en los que se apoya el programa.

4° Edicion de Autonomia a fravés de pilates y yoga.

[] m Siguenos:
Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién .

! Dotar a las Personas afectadas por el Sindrome de |

4 3 EDICION AUTONOMIA A TRAVES INoonan , sus familias y cuidadores/as de autono-J
DEL PILATES Y EL YOGA lwmra a traves del Pilates y }/oga, utilizando el( ejercicio:

 fisico y mental como un instrumento beneficioso pa-v‘
ra su desarrollo personal y social

el ser

Sindrome
de NOONAN

iliasy ¢

ORGANIZA:
SINDROME NOONAN CANTABRIA
C/ Eulogio Merino, 43E, 39530

fuenwe S SloveliReocn (Cantabrte, |A Demanda de las Personas afectadas, sus fami-|
Tf./Fax 942 82 06 64— Movil 649 024740 Jjas y cuidadores/as, segun disponibilidad, en los|

f§ asindromenoonancantabria@yahoo.es ‘meses de Enero a Diciembre de 2019.
e Fede ey 1 100 HORAS
i i i Talleres itinerantes.

CONSEJERIA DE SANIDAD

Ultima actualizacion: 23/01/2019.



El dia 7 de Diciembre de 2018, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria organiza la Il Gala Benéfica a
favor de la enfermedad.
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Il Gala Solidaria Sindrome de Noonan en Cantabria

- {a ]|
La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC organiza la Il Gala
Solidaria Sindrome de Noonan gracias al Estudio de Danza Elena Herrera de Il GALA SOLIDARIA

Boo de Piélagos, 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 sdbado 15 de diciembre a las 18:30 horas en el
Teatro Municipal Concha Espina, (TMCE), de Torrelavega. El valor de las A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA
entradas es de 5 € y podran adquirrse a fravés del siguiente ESTUDIO DE DANZA
enlace. También se ha habilitado la opcion de Fila 0 para las personas que ELENA HERRERA
no puedan asistir pero desean colaborar: ES13 2100 3631 1422 0003 9716.

15 de diciembre: Il Gala Solidaria Sindrome de Noonan

El Sindrome de Moonan es una enfermedad genética congénita, que se da, aproximadamente, en 1 sujeto por cada 2.500 nacimientos. Esta caracterizado por una
amplia gama de sinfomas y caracteristicas fisicas gue pusden variar ampliamente en rango y severidad segin los cases. Esta patologia fue descubierta en 1963 por

Jagueline Noonan, pediatra cardidloga

Es complicado detectar el Sindrome nada mds nacer. Los primeros sintomas que desarrolla el bebé son dificuitad para chupar el pecho o el biberon o
nipotonia en sus musculos. Ademas, nacen con hernias umbilicales, tienen angiomas (crecimiento benigno de los vasos sanguineos de la piel), su cabeza es
pequefia y sus ojos estén mds separados de lo habitual. Su piel estd fria y amoratada en muchas ocasiones. Comienzan a andar y hablar mas tarde de lo
normal (en tormo a los 18-21 meses) y presentan dificultades en sus movimientos.

Esta enfermedad estd asociada a anomalias cardiovasculares, baja estatura y peso, sobrepeso a partir de la adolescencia, problemas en la piel o déficit

intelectual de leve a moderado en el 25% de los casos. Actualmante ne existe un tratamiento especifico para estos pacientes, que consiguen llevar una vida
normalizada en la mayor parte de los cases.

Acerca de Noonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Moonan Cantabria (ASNC) trabaja, desde 2011, por mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con Sindrome de
MWoonan en Cantabria. Para ello, les ofrece informacion integral, apoyo v asesoramiento, fomenta el estudio v |a investigacion de la pafologia, reivindica y
defiende los derechos de estos pacientes o fomenta su integracion plena.

Ulﬂma actualizacion: 07 de diciembre de 2018.

11 GALA SOLIDARIA

DANZA

A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA
ESTUDIO DE DANZA
ELENA HERRERA
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TORRELAVEGA mycg
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El dia 2 de Noviembre de 2018, se publica que familias
afectadas por el Sindrome de Noonan se citan en Cantabria
entres el 2 y el 4 de Noviembre.
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Las familias con Sindrome de Noonan se citan en Cantabria del 2 al 4

de noviembre

»  Descarga aqui el programa complete

Entre los dias 2 y 4 de noviembre se celebra el V Encuentro de Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan en Cantabria, una iniciativa orientada
a personas afectadas, familiares, v cuidadores v profesionales. La cita tendra
lugar en el Albergue Gerardo Diege, de Solérzane (Caniabria)

Para los mds pequefics, se ofertara un servicio de cuidaderas y cuidadores
asi comeo de animacion de ocio y tiempo libre, con profesionales en Atencion
y Educacién Infantil y Menitores y monitoras de Qcio y Tiempo Libre. Todos
estos servicios seran gratuitos para familias y participantes

Durante la jomada, se analizara el abordaje del Sindrome de Noonan en
diferentes Comunidades Autbnomas (Andalucia, Aragon, Asturias, Cantabria,
Castila y Ledn, Catalufia, Comunidad Valenciana, Madrid y Murcia).
Ademas, se abriran espacios de intercambio de experiencias entre familias y
se desarrollard un taller de Emergencias Pedidtricas y de Reanimacion
Cardiopulmonar para familias, ademds de una ponencia sobre Afencion
Integral al Tratamiento del Sindrome de Noonan

En este espacio, la Federacion Espafiola de Sindrome de Noonan y Ofras
Racopatias celebrard su asamblea.

5 Encuentro de Familias Afectadas por el Sindrome de Moonan en Cantabria.

Ademas, el (ltimo dia se celebrard una salida cultural de ocio al Parque de la
Maturaleza de Cabérceno (previa inscripcion) asi come la |l Marcha
Sindrome de Nocnan.

INSCRIPCIONES:

AS.N.C. Eulogio Merino (La Soloba), 43 E
39530 Puente San Miguel (Reocin), Cantabria
Telf 942 820 664 | 649 024 740
asindromenoonancantabria2@yahoo.com

Oitima actualizacian; 24/09/2018.



El dia 29 de Octubre de 2018, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria organiza la 1l Marcha
Solidaria a favor de la enfermedad.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria organiza, el proximo
domingo 4 de noviembre de 2018, su Il Marcha Sindrome de Noonan, con el
ito de ibilizar y visibilizar esta poco frecuente a través
de una jornada de deporte al aire libre. La marcha, cuyas inscripciones son
gratuitas, tendrd lugar en el Parque de la Naturaleza de Cabarceno, a las
12:00h. La carrera tendra un recorrido de 6 kilometros, se brindara un
avituallamiento liquido y sdlido durante la ruta y se contard con apoyo de un
vehiculo y un botiquin.

Las personas que deseen inscribirse asi como recibir mas informacion
podras hacerlo a través del correo electronico

P CRbane . © (I, P o, DD @Dﬂ@ @ﬂ[ﬂ@@@ﬂﬂ@
DENOONANZ01S

4 de noviembre: || Marcha por el Sindrome de Noonan en Cantabria

Sobre el Sindrome de Noonan

El Sindrome de Noonan &s una enfermedad genéti &nita, que se da, apr . en 1 sujeto por cada 2.500 nacimientos. Estd caracierizado
por una amplia gama de sinfomas y caracteristicas fisicas que pueden variar ampliamente en rango y severidad segun los casos. Esia patologia fue
descubierta en 1963 por Jagueline Noonan, pediatra cardidloga

Es complicado detectar el Sindrome nada mas nacer. Los primeros sintomas que desarrolla el bebé son dificultad para chupar el pecho o el biberon o
hipoienia en sus musculos. Ademas, nacen con hemias umbilicales, tienen angiomas (crecimiento benigno de los vasos sanguineos de la piel), su cabeza es
pequefia y sus ojos estdn mas separados de lo habitual. Su piel estd fria y ameratada en muchas ocasiones. Comienzan a andar y hablar mas tarde de lo
normal (en torno a les 18-21 meses) y presenian dificuliades en sus movimientos.

Esta enfermedad estd asociada a anomalias cardiovasculares, baja estatura v peso, scbrepeso a partir de la adolescencia, problemas en la piel o déficit
intelectual de leve a moderado en el 25% de los casos. Actualmente no existe un tratamiento especifico para estos pacientes. que consiguen llevar una vida
normalizada en la mayer parte de los casos.

Acerca de Noonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria (ASNC) trabaja, desde 2011, por mejorar la calidad de vida de las personas gue conviven con Sindrome de
Moonan en Cantabria. Para ello, les ofrece informacion integral, apoyo y as&curamlenh fomenta el estudio y Ia investigacion de la patologia, reivindica y
defiende los derechos de estos pacientes o fomenta su integracion plena

U'IIITIa actualizacion: 29 de octubre de 2018.
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El dia 31 de Agosto de 2018, se publica la presentacion del
namero de la Loteria de Navidad que desde la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria se pretende compartir con
todos aquellos interesados en adquirir el nimero.
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ijCompra ya tu participacion y colabora con la Asociacion Sindrome de

Noonan de Cantabria!

- |

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria (ASNC), un afie mas, ha elaborado loterfa solidaria de navidad, en esta ocasion
con el nimero 37905, acabado en 5. el reintegro mas popular en &l sorteo de Mavidad. Son parficipaciones de 5,00€, se jusgan
4.00€ y 1,00€ &5 donativo.

Para adquirir loa nimeros, se puede hacer de forma presencial en la sede de la asociacion, o a fravés del comeo
asindromenoonancantabria@yahoo.es ademas, |a asociacion regalard con cada participacion un calendaric-marcapaginas
para el préximeo afio 2019,

El page de los premios se llevara a cabo a fravés de Caixabank, y los reintegros a fravés de ASNC. 3 )
Loteria de Navidad para Iz
&AUN No tienes la tuya? Aszociacion Sindrome de
Moonan Cantabria.

Fuente y mas informacion: Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria.
Ulima actualizacion: 31/08/2018.



El dia 31 de Agosto de 2018, se publica la presentacion del
Programa de Autonomia a través del Pilates / Yoga que se pone
en marcha desde la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria.
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Programa de Autonomia a traves del Pilates y el Yoga en Cantabria

Enn

Por tercer afio, Sindrome de Noonan Cantabria desarrolla el programa ‘Autonomia a través del Pilates v del Yoga', ASOCIAGION SINDROME
que cuenta con el apeyo de |a Consejeria de Sanidad de Cantabria y esperamos contar, de nueve, con &l apoyo del Lol Al il =
Instituto Cantabro de Servicios Seciales. Rl e

El Sindrome de Noonan, es una enfermedad genética, en la cual el cromosoma 12, pierde parte de la informacion a i CANTABRIA
Ia hora de la fecundacion, y es una de las denominadas enfermedades raras. Afecta a 1 de cada 2500 recién V

nacid@s. Fue descubierto por Jagueline Neonan, pediatra cardidloga, en 1963.

Con este curso, la asociacion busca dotar a las personas, familias v cuidadores gue conviven con el Sindrome de

Noonan de autonomia, a fravés del Pilates y Yoga, utiizando el ejercicio fisico y mental como un instrumento  Logo de la Asociacion Sindrome de
beneficiose para su desarrolio personal y social. Moonan Cantabria.

Son talleres itinerantes por la comunidad cantabra que, segun disponibilidad, se desarrollaran enire los meses de
agosto y diciembre.
Fuente y mds informacion: Asociacién Sindrome de Noonan Cantabria

Ultima actualizacion: 31/08/2018.



El dia 19 de Abril de 2018, se publica la presentacion de la |
Gala Solidaria a favor del Sindrome de Noonan de Cantabria.
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La Asociacion Sindrome de Moonan Cantabria celebra la | Gala Solidaria Sindrome de Moonan que tiens comeo objetivo
principal dar visibilidad a la realidad de las mds de 300 persenas gue conviven con esta patologia poco frecuente en
Cantabria y obtener fondos para poder seguir frabajando en la mejor de su calidad de vida y Ia de sus familias

La Gala se realizara en el teatro CASYC el proximo 6 de junio a partir de las 20000 h y contara con la parficion del
Estudio de Danza Helena Herrera. Las enfradas tendran un valor de 5 € y podran adquirirse a través de Liberbank. De
igual forma para las personas que deseen colaborar pero no puedan parlicipar se ha dispuesto la opcion de Fila 0
Liberbank EST5 2048 2079 8230 0004 4243,

Sobre el Sindrome de Noonan

El Sindrome de Moonan es una enfermedad genética congénita, gue se da, aproximadamente, en 1 de cada 2.500 nacimientos. Estd caracterizade por una
amplia gama de sintomas y caracieristicas fisicas que pueden variar ampliamente en rango v severidad segun los casos. Esta patologia fue descubierta en
1963 por Jagueline Noenan, pediatra cardidloga.

Es complicado detectar el Sindrome nada mas nacer. Los primeros sintomas que desarrolla el bebé son dificultad para chupar el pecho o el biberon o
nipotonia en sus musculos. Ademas, nacen con hemias umbilicales, tienen angiomas (crecimiento benigno de los vasos sanguineos de la piel). su cabeza es
pequefia ¥ sus ojos estdn mas separados de lo habitual. Su piel esta fria v amoratada en muchas ocasiones. Comienzan a andar v hablar mas tarde de lo
normal (en torno a les 18-21 meses) y presentan dificultades en sus movimientos

Acerca de Noonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria (ASNC) frabaja, desde 2011, por mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con Sindrome de
Noonan en Cantabria. Para ello, les ofrece informacion integral, apoyo v asesoramiento, fomenia el estudio y la investigacion de la patologia, reivindica y
defiende los derechos de estos pacientes o fomenia su integracion plena.

Uttima actualizacién: 19 de abril de 2018,



El dia 19 de Abril de 2018, se publica la Firma del Acuerdo de
Colaboraciobn con la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria.
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El Ayuntamiento de Reocin y A. Sindrome de Noonan de Cantabria
aunan esfuerzos
- ]a ]

Fuente: Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria | La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC llevo a |
cabo ayer lunes 16 de abril 1a irma de un acuerdo de colaberacién con el Ayuntamiento de Reocin

Tras este acuerde, dicho ayuntamiento subvencionars la celebracion del 5° Encuentro Estatal de Familias afectadas por
el Sindrome de Noonan organizado por la asociacion, gue se celebrard en Cantabria en Noviembre de 2018,

El encuentro tiene como objetivo el intercambio de experiencias, conocimientos y avances sobre el Sindrome de
Mocnan, necesarios para la promecion de conocimientos v habilidades dirigidas a capacitar tanto a pacientes, como a
familiares y cuidadores La finalidad es aumentar el cuidade y la autonomia del paciente frente a las necesidades de la
enfermedad cronica, potenciando la figura del pacients 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 Gonzélez Garcia, presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria y Pable Diestro Eguren, Alcalde del Ayuntamiento
de Reocin, en el despacho de Alcaldia, tras la firma del Convenio de Colaboracion.

Fuente: Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

Ultima actualizacion: 19 de abril de 2018



El dia 19 de Febrero de 2018, se publican las actividades de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria para celebrar el
Dia de las Enfermedades Raras.
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Actividades de Noonan Cantabria por el Dia Mundial de las ER

[ [ ] ]

En el marco del Dia Mundial de las Enfermedades Raras que se celebrara el 28 de Febrero, la Asociacion de Sindrome i
de Moonan Cantabria realizara varias actividades de concienciacion y visibilizacién de las enfermedades raras. ASOCIACION SINDROME

Durante este dia, la Asociacion habilitard mesas informativas con el objetivo de informar y concienciar a la poblacion

sobre la importancia de la invesfigacion para conocer las causas de las enfermedades raras y su tratamiento, resaltando CANTABRIA
el tema principal de la campafia que este afio FEDER lleva adelante: la Investigacion También realizaré un mercadillo v

selidario con el fin de sumarse al movimiento secial de celebracién del Dia Mundial. Ambas actividades se ubicaran junto

a la Puerta principal del Ayuntamiento de Reocién en Puente San Miguel (Cantabria) de 10:00 & 14: 00 h.

Sobre el Sindrome de Noonan

El Sindrome de Noonan es una enfermedad genética congénita, gue se da, aproximadamente, en 1 de cada 2.500 nacimientos. Estd caracterizade por una
amplia gama de sintomas y caracteristicas fisicas que pueden variar ampliamente en rango y severidad segun los casos. Esta patologia fue descubierta en
1963 por Jaqueline Noonan, pediatra cardidloga

Es complicado defectar el Sindrome nada mds nacer. Los primeros sintomas que desarrolla el bebé son dificultad para chupar el pecho o el biberén o
hipotonia en sus musculos. Ademas, nacen con hemias umbilicales, tienen angiomas (crecimiento benigno de los vasos sanguineos de la piel), su cabeza es
pequefia y sus ojos estdn mas separados de lo habitual. Su piel esta fria y amoratada en muchas ocasiones. Comienzan a andar y hablar mas tarde de lo
normal (en torno a les 18-21 meses) y presentan dificuliades en sus movimientos.

Acerca de Noonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria (ASNC) frabaja, desde 2011, por mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con Sindrome de
MWoonan en Cantabria. Para ello, les ofrece informacion integral, apovo v asesoramiento, fomenta el estudio vy |a investigacion de la patolegia, reivindica v
defiende los derechos de estos pacientes o fomenta su infegracion plena.

U\tlma actualizacion: 19 de febrero de 2018,



El dia 1 de Febrero de 2018, se publica que FEDER se une al mes
de sensibilizacion sobre el Sindrome de Noonan.
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FEDER se une al mes de sensibilizacion sobre el Sindrome de

Noonan

E

ASOCIACION SINDROME

Febrero es el mes de sensibilizacién del Sindrome de Noonan y FEDER se suma a esta iniciativa gue busca sensibilizar E | ﬁ %a |
e informar a la sociedad sobre esta enfermedad rara y de esta forma dar a conocer la situacion gue viven dia a dia los
pacientes y sus familias. V

El Sindrome de Moonan es una enfermedad genélica congénita v aparece, aproximadamente, en 1 enire cada 1000 a

2500 nacimientos. Fue ideniificado por primera vez en 1963 por |a cardidloga infantil, Jagueline Noenan. El sindrome se

caracteriza por una amplia gama de sintomas y caracteristicas fisicas que se presentan con una frecuencia y un grado de severidad variables. Entre las que
podemos sefialar la presencia de anomalias en el corazon, problemas de alimentacion, especialmente en los primeros afios de vida; refraso de crecimiento,
anomalias genitales y renales, entre otras.

El diagnéstico del Sindrome es fundamentalmente clinico y debe realizaro un especialista familiarizado con este tipo de trastornos genéticos. Actualmente no
existe un tratamiento especifico para estos pacientes, que consiguen llevar una vida normalizada, en la mayoria de los cases. Pero una vez establecido el
diagnistico, los especialistas recomiendan una exploracion cardioldgica completa, valoracion por endocrinologia infantil y por nutricion, valoracion por
neurglogia infantil, ecografia renal, valoracién oftalmoldgica y una otorrinolaringdloga infantil. Ademds, sefialan gue la atencién médica serd mas eficiente si
se coordina por un pediaira o por un genetista clinico familiarizado con el Sindrome de Noonan.

FEDER destaca el frabajo que desarrollan las diferentes Asociacionss, dia a dia, por mejorar la calidad de vida de las personas gue conviven con Sindrome
de Noonan brindando informacion integral, apoyo y asesoramients, promover la investigacion y reivindicar y defender los derechos de estos pacientes y sus
familias: La Asociacion Sindrome de Moonan de Cantabnia, la Asociacien Sindreme de Noonan Asturias, Meelandia (Asociacion pro afectados por el Sindrome
de Moonan), Sindrome de Moonan Comunidad Valenciana, |z Asodiacion Creciendo con Moonan, la Asociacion Sindrome de Noonan Aragon (ASN.AD, la
Asociacién Sindrome de Noonan Andalucia, la Asociacion Sindrome de Noonan Catalufia, la Asociacion de Familiares y Amigos Afectados por el Sindrome de
Noonan y la Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y ofras rasopatias.

U'IIITIG actualizacién: 01 de febrero de 2018.



El dia 11 de Diciembre de 2017, se publica la celebracion de la

| Marcha a favor del Sindrome de Noonan con el

sensibilizar y visibilizar esta enfermedad poco frecuente

. 20 anos Danos tu opinién | Canal de denuncia :Buscas ayuda? ¢ Quieres ayudar? Biblicteca

La Asociacion Sindrome de Neenan Cantabria erganizd, el 17 de diciembre, su | Marcha con el proposito de sensibilizar
y visibilizar esta enfermedad poco frecuente a través de una jornada de deporte al aire libre.

Informacion de interés

PUNTO SALIDAY LLEGADA: PUENTE SAN MIGUEL

HORA DE SALIDA- 11:00 h

DURACION: 2 horas

DISTANCIA: 6 km

DIFICULTAD: BAJA

DESNIVEL: 100 m

CARACTER|STICAS: Circular

INSCRIPCICON: GRATUITA

AVITUALLAMIENTO: Avituallamignte liquido y sdlido durante Ia ruta
SERVICIOS: Apoyo con coches, bph'uul'n..

PREINCRIPCION E INFORMACION a través de la Asociacién: asindromenoonancantabria@yanoo.es o 649024740

Sobre el Sindrome de Noonan

El Sindrome de Noonan es una enfermedad genética congénita, que se da, aproximadamente, en 1 sujeto por cada 2.500 nacimientos. Esta caracterizado por una
ampliz gama de sinfomas y caracter(sticas fisicas que pueden variar ampliamente en rango y severidad segln los cazos. Esta patolegia fue descubieria en 1963 por

Jagueline Noonan, pediatra carditloga.

Es complicado detectar el Sindrome nada mas nacer. Los primeros sinfomas que desamolla el bebé son dificultad para chupar el peche o el biberén o hipotonia en sus
misculos. Ademas, nacen con hernias umbilicales, tienen angiomas (crecimiente benigne de los vasos sanguineos de |a piel), su cabeza es pequefia y sus ojos esian
mas separados de lo habitual Su piel esta fiia y amoratada en muchas ccasiones Comienzan a andar y hablar mas tarde de lo nomal (en fomo a los 18-21 meses) y

presentan dificultades en sus movimientos

Esta enfermedzd est3 asociada a anomalizs cardiovasculares, baja estatura y peso, P a partir de la L en la piel o déficit intelectual de
para estos paci que g1 llevar una vida normalizada en la mayor

leve a moderado en el 25% de los cazos. Actualmente no existe un
parte de los casos.

Acerca de Noonan Cantabria

L3 Azociacion Sindrome de Noonan Cantabria (ASMC) trabaja, desde 2011, por mejorar |13 calidad de vida de las personas que conviven con Sindrome de Moonan en
Cantabriz. Para ello, les ofrece informacién integral. apeyo y asesoramiento, fomenta el estudio y 1a investigacian de |a patologia. reivindica y defiende los derechos de

estos pacientes o fomenta su integracion plena

Ultima actualizacién: 11 de diciembre de 2017,
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El dia 4 de Diciembre de 201 7, se publica la celebracion del IV
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan en el Centro CREER en Burgos
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Reunion de 29 familias con Sindrome de Noonan en el CREER

- Al
La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria organizé del 2 al 5 de noviembre el IV Encuentro Estatal Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan” en el Centro C.R.EE.R., Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas

con Enfermedades Raras vy sus Familias ubicado en Burgos. Este encuentro fue organizade por la Asociacion Sindrome
de Noonan Cantabria.

En el encuentro parficiparon 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 (Jaén, Cordeba, Sevilla)

De Aragon: 2 familias (Zaragoza)

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

De Caniabria: & 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 Catalufia: 2 familias (Barcelona)

iLa enfidad quiere dar las gracias a todas y a cada una de las personas gue asistieron a este Enueniro Esfatall

Ulﬂma actualizacién: 4 de diciembre de 2017.



El dia 2 de Diciembre de 201 7, se publica la presentacion de
pulsera solidaria con el Sindrome de Noonan.

Colaboradores

Contacio
fe d e r Cumplimos 20 afios. Crecer contigo, nuestra Accesibilidad

- esperanza Mapa web

i 20 anos Danos tu opinién | Canal de denuncia | ¢Buscas ayuda? | ¢Quieres ayudar? Biblioteca

P Es

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria nos presenta un nuevo producto que acaban de incluir en su tienda B85
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 irébol de cuatro hojas en plata Tibetana. El trébol representa la lucha
contra las Enfermedades Raras v un signo de fortuna.

El precio de las pulseras es 1€,

Para adquirir estas pulseras puedes ponerte en contacto con la asociacion a través de los teléfonos: 942 22 06 64/ 640
02 47 40 o en el mail: asindromenconancantabria@yahoo.esEsta direccion de correo electronico esta siendo protegida
contra los robots de spam. Necesita tener JavaScript habilitado para poder verlo "= |

Ulﬂma actualizacion: 2 de diciembre de 2017.



El dia 31 de Octubre de 2017, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan celebrara su IV Encuentro de Familias en
el Centro CREER (Brugos).

fed:
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Noonan celebra su |V Encuentro de Familias en el CREER

Bon

La Asociacién Sindrome de Moonan Cantabria (ASMC) celebrd su IV Encuentro Estatal de Familias del 2 al 5 de 0
noviembre en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Persenas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) ——
de Burgos. A las jornadas acudieron pacientes, familiares, cuidadores y expertos en la mafteria para crear un foro de

intercambio de experiencias, conocimientos v avances en el estudio y tratamiento de esta enfermedad poco frecuente. :—;-_____ A * Eg’%ﬂi’f’“
Ademds de para generar un punto de intercambio de vivencias y redes de autoayuda enfre las familias, estas jomadas | 2 | W ﬁ%ﬁu
también sirvieron para que los asistentes pudieran mejorar sus conocimientes y habilidades en diversos ambitos del [ "

Sindrome de Moonan, con el objetivo de gue puedan potenciar su autocuidado y autonomia. | 9

Por eso. entre las actividades programadas para el IV Encuentre Estatal, hubo un Taller de Autonomia y Autocuidados en =
el Sindrome de Noonan, donde se hizo enfrega a los asistenies de las Guias “Como comunicar el diagnostico a =
nuesir@s nij@s afrentamiento de |a enfermedad” y “Logepedia, y, Sindrome de Mognan™. También se desarrolld el Taller

de Psicologia “Afrontando la enfermedad de un herman@. Como afecta a Ia relacion familiar”.

Por ofro lado, hubo una mesa redonda sobre Insercion Social y Laboral en el Sindrome v se celebrard la Asamblea Anual de la Federacion Espafiola
Sindrome de Moonan v otras Rasopatias. También se organizd una salida cultural v de ocio por el centro historico de Burgos y al Yacimiento argueclégico de
Afapuerca

La aperiura de este encueniro fue llevada a cabo por Inmaculada Gonzélez Garcia, Presidenta de Moonan Cantabria, Francisco Javier Lacalle Lacalle,
Alcalde de Burgos y Aitor Aparicio Garcia, Director-Gerente del CREER.

Sobre el Sindrome de Noonan

El Sindrome de Moonan s una enfermedad genética congénita. que se da, aproximadamente, en 1 sujeto por cada 2.500 nacimientos. Esté caracterizado
por una amplia gama de sintomas y caracteristicas fisicas que pueden variar ampliamente en rango y severidad segun los casos. Esta patologia fue
descubierta en 1963 por Jagueline Noonan, pediatra cardidloga.

Es complicado detectar el Sindrome nada mas nacer. Los primeros sintomas que desarrolla el bebé son dificultad para chupar el pecho o el biberdn o
hipotonia en sus musculos. Ademas, nacen con hemias umbilicales, tienen angiomas (crecimiento benigno de los vasos sanguineos de Ia piel). su cabeza es
pequefia y sus 0jos estdn mas separados de lo habitual. Su piel estd fria y amoratada en muchas ocasiones. Comienzan a andar y hablar mas tarde de lo
normal (en torno a les 18-21 meses) y presentan dificultades en sus movimientos.

Esta enfermedad estd asociada a anomalias cardiovasculares, baja esiatura y peso, sobrepeso a partir de la adolescencia, problemas en la piel o déficit
intelectual de leve a moderado en el 25% de los casos. Actualmente no existe un tratamiento especifico para estos pacientes, que consiguen llevar una vida
normalizada en la mayor parte de los casos.

Acerca de Noonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria (ASNC) trabaja, desde 2011, por mejorar la calidad de vida de las personas gue conviven con Sindrome de
Noenan en Cantabria. Para ello, les ofrece informacion integral, apoyo v asesoramiento, fomenta el estudio v la investigacion de |a patelogia, reivindica v
defiende los derechos de estos pacientes o fomenta su integracion plena.

Pueds visualizar toda la infermacién sobre el IV Encuentro Estatal de Familias Afectadas por el Sindreme de Neonan aqui.
Ultima actualizacién: 31 de octubre de 2017.



El dia 18 de Octubre de 2017, se publica que la Sanidad
Céantabra trabaja con entidades de Enfermedades Raras en
EUROPLAN.
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El pasado 11 de octubre, la Consejeria de Sanidad de Cantabria acogié una

reunion con las asociaci de con raras para
explicar la Ill Conferencia EUROPLAN que se esta desarrollando este 2017.
Como repr tante de la ini ion participd José Francisco Ruiz Diaz,
representante autonomico en la mesa de frabajo sobre investigacion de
EUROPLAN.

En la cita ieron repr 5 enti a fravés de Abraham Orbon

(Sindrome de Williams), Jes(is e Inmaculada Gonzalez (Sidnrome de Noonan),
Yolanda Cordn (Sindrome de Rett), Marga (Fibrosis Quistica), Pepa San Miguel,
como rep de las p sin diagnosti y Honorato Gutiémez
(Aniridia). quien es ademas el Coordinador de Zona de FEDER en la comunidad.

Las Conferencias Nacionales EUROPLAN (European Project for Rare *
Diseases National Plans Development) tienen como objetivo proporcionar
apoyo en el desarrollo de las Recomendaciones de la Union Europea y
garantizar su trasferencia en cada uno de los paises miembros. A fravés de
grupos de frabajo que plasman sus conclusiones en una conferencia final, se
busca promover medidas clave y promover el didlogo entre las partes
interesadas.

Asi, estas conferencias estdn dirigidas a identificar y cubrir las necesidades de las personas con Enfermedades Raras en Europa. A través de ellas se
exponen las politicas y recomendaciones europeas en ER con tres objetivos concretos:

1. Anélisis de las recomendaciones europeas.
2. Andlisis de la situacion de las familias con ER a nivel espafiol.
3. Andlisis de la situacion de las familias con ER a nivel de las Comunidades Autonomas.

Ultima actualizacion: 18/10/2017.



El dia 30 de Agosto de 2017, se publica que el Colegio
Escolapios de Santander se solidariza con las Enfermedades
Raras.
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Un colegio de Santander se solidariza con las ER

Al
El Colegio Escolapios de Santander recaudd, en el mes de marzo, 125 euros que fueron repartidos recientemente v, a
partes iguales entre FEDER, la Asociacion Espafiola de Mastocitosis y Enfermedades Relacionadas, Asodacion

Sindrome de Moonan Cantabria, Asociacion Espafiola del Sindrome de Rett v la Federacion Espafiola de Fibrosis §
Quistica.

El Delegado de FEDER en Cantabria, Honorato Gutiémez, participd en esta jornada solidaria con las enfermedades
raras, al igual que lo hicieron representantes de las cuatro jaciones de pacientes. "Lo importante es sumar, ya que
cada pequeio gesto se hace grande y, desde FEDER, agradecemos la colaboracion de este colegio”. ha dicho Gutiérrez

Uttima actualizacion 30 de agosto de 2017




El dia 8 de Mayo de 2017, se publica que el Colegio Calasanz
Escolapios de Santander, celebra la Semana Solidaria, a la que
acuden Asociaciones de la Federacion Espafola de
Enfermedades Raras.
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Testimonio idanos o N N-N.-N

Semana Solidaria del Colegio Calasanz Escolapios

La Federacién Espaficla de Enfermedades Raras acudid a la Semana Cultural Solidaria del Colegic Calasanz
Escolapios A la cita asistieron en representacion de la federacion Yolanda Corona, Presidenta de Sindrome de Reft en
Cantabnia e Inmaculada Gonzalez, Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria.

En este espacio solidario pudimos atender mediante una mesa informativa a todos asistenies sobre las patologias peco
frecuentes, acercando el trabajo de la entidad por la mejora de vida de los mas de tres millones de personas
afectadados por una enfermedad rara.

En este mismo marco el 11 de maye se ofrecerd una charla informativa sebre FEDER v, recursos existentes para las B 3
personas afectadas y familias afectadas por una Enfermedad Rara

Ultima actualizacion: 08052017



El dia 3 de Mayo de 2017, se publica la presentacion del nuevo
Taller de Autonomia y Autocuidados p ara personas afectadas
por el Sindrome de Noonan, sus familias y cuidadores/as .
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Objetivo ASNC: Capaces y autonomos

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, ASNC-Cantabria, continia durante este 2017 con una nueva edicion
del Taller de Autonomia y Autocuidados para Personas afectadas por el Sindrome de Moonan, sus familias y
cuidadores/as, con el fin de potenciar sus capacidades y promocionar su autonomia personal

El proyecto “jTaller de Autonomia y Autecuidados para Personas afectadas por el Sindrome de Moonan, sus Familias y
Cuidadores/as I, fiene como objetivo la promocion de conocimientos y habilidades dirigidas a capacitar a pacientes,
familiares y cuidadores/as para aumentar el autocuidado v la autonomia del paciente frente a las necesidades de la
enfermedad y a potenciar la figura del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud.

Esta iniciafiva. que cuenta con la colaboracion de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, es posible gracias a
Ia Fundacidn Inocente Inocente que colabora con |a causa mediante el apoyo econémico.

Los nifios afectades por por el Sindrome de Noonan, ademas de necesitar controles médicos periddicos por los problemas fisicos-orgénicos en su desarrollo
y crecimiento precisan también una atencién multidisciplinar que incluya pautas para su autenomia y autocuidados.

Asi con "Autonomia y Autocuidados para Personas afectadas por el Sindrome de Noonan, sus familias y cuidadores”, se realizaran talleres de Alimentacion y
Dietética, Cuidados de |a Piel, Cuidados de las articulaciones, Cuidados de la Boca. Estos daran comienzo en el mes de maye y finalizaran con la publicacion
de una Guia de Orientacion para las Familias para la Autonomia y Autocuidados en el Sindrome de Moonan con el cbjetivo de mejorar |z calidad de vida y
potenciar la autonomia personal.

Para mas infermacion sobre fechas y horaries: asindremenoenancantabna@yahoo.es

Ultima actualizacion: 03052017



El dia 10 de Abril de 2017, se publica la ediciéon del nuevo
triptico sobre el Sindrome de Noonan mediante un Convenio de
Colaboracion entre el Ayuntamiento de Reocin y la Asociacion
Sindrome de Noonan.
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Triptico sobre el Sindrome de Noonan

La Asociacion Sindrome de Moonan contard con la colaboracion del Ayuntamiento de Reocin en la edicién del nuevo
triptico sobre esta patologia Mediante un convenio firmado entre las dos entidades, se establece el compromiso de
trabajar de manera conjunta en esta iniciativa enmarcada en |a colaboracion iniciada en el afio 2016

El friptico busca trasmitir a 05 gue conviven con este sindrome, a sus cuidadores y familiares informacion sobre sobre
los conocimientos y avances en &l estudio y tratamiento del Sindrome de Noonan, buscando capacitar, tanto a pacientes,
como a familiares y cuidadores para aumentar el autocuidado v la autonomia del jente frente a las r idades de la
enfermedad

Del mismo modo, la iniciativa también persigue suscitar en la sociedad en general un interés por las patologias poco
frecuentes de manera general y en este caso de manera particular en el Sindrome de Moonan

El triptico recoge las siguientes cuestiones:

-;Qué es el sindrome de Moonan?

-¢ Cudles son las manifestaciones clinicas del sindrome de Noonan?

-, Como se establece el diagnéstico y cudl es la causa genética del sindrome de Noonan?
-¢ Cudl es la probabilidad de que se repita en una praxima gestacion?

-z Cudles son las recomendaciones de valoracion inicial y de seguimiento médico?

El encuentro en el que se cerrd el convenio contd con la participacion de Pablo Diestro, Alcalde de Reocin, Antonio Ruiz, Concsjal de Sanidad v Bienestar
Social & Inmaculada Gonzalez, Presidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.

El sindrome de Noonan es un trastomo genético, frecuencia estimada de 1 entre cada 1000-2500 nacimientos. Se caracteriza por talla baja, cardiopatia,
rasgos faciales tipicos y alteraciones esqueléticas.

Ultimas noticias: 10/04/2017



El dia 2 de Noviembre de 2016, se publica la organizacion del
Taller de Autonomia a través del Pilates / Yoga para personas
afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familias y
cuidadores/as .
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Taller de Au mia mediante pilates y yoga

..

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria organiza el taller AUTONOMIA A TRAVES DEL PILATES Y EL YOGA

para personas afectadas por el Sindrome de NOOMAN y sus familias y cuidadores/as AS OCIACION SINOROME
Objetivo Talleres Pilates y Yoga - J

Dotar a las Personas afectadas por el Sindrome de Noonan , sus familias y cuidadores/as de autonomia, a través v CANTABRIA
del Pilates y Yoga, ufllizando el ejercicio fisico y mental como un instrumento beneficioso para su desarrolle persenal
v social.

Destinatarios/as del servicio:

Personas afectadas. sus familias v cuidadoresias
Ambito de actuacion:

Toda la comunidad de Caniabria.

Dias v Horarios de los Talleres:

A Demanda de las Personas sfeciadas, sus familias v cuidadores/as. segun disponibilidad, en los meses de Noviembre y Diciembre de 2016. 100 HORAS
Talleres tinerantes.

021172016,



El dia 27 de Octubre de 2016, se publica la celebracion del Il
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan que tuvo lugar en el Centro CREER en Burgos entre los
dias 14 y 16 de Octubre.
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Las familias con Noonan celebran su lll encue en Burgos
Ena

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria ha celebrado su Il Encuentro de Familias en el
Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus familias
(CREER). Asi, personas, familias, cuidadores y profesionales se han dado cita en Burgos
durante los dias 14 y 16 de octubre.

En este marco, se han dado cita familias con Noonan de 14 Comunidades Autonomas
diferentes, sumando més de 100 personas en total; de ellas, 40 eran menores de edad. %
Juntos, han abordado aspectos como el Registro de Enfe dades Raras, el diagnostico, la
hormona del crecimiento y, sobre todo, las experiencias que comparten cada familia en un
marco cultural como es Burgos.

Mientas los més pequefios participaban en servicios de animacion, ocio y tiempo libre, la cita
se cerrd ademas con la Asamblea de la Federacion Espafiola de Sindrome de Noonan y ofras rasopatias, poniendo el broche final al encuentro y marcando la
nhoja de ruta de estas familias

27/10/2016.



El dia 25 de Agosto de 2016, se publica la proxima celebracion
del Ill Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome

de Noonan.
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Noonan celebra su lll Encuentro de Familias

Bnoe

La Asociacion Sindrome de Moenan Cantabria celsbrard su Il Encueniro de Familias entre los dias 14 y 16 de Octubre
en el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) de
Burgos. Este encuentro estd enfocado a todas las personas que conviven con esta enfermedad: afectados, familiares o ASOCIACION SINDROME

cuidadores

La inauguracion de esta cita vendra de la mano de Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta de Moonan Cantabria,

Francisco Javier Lacalle Lacalle, Alcalde del Excmo. Ayuntamiento de Burgos v Aitor Aparicio Garcia, Director-Gerente V CANTABRIA
del CREER.

Asimismo, enfre los temas que se abordaran se encuenira la presentacion sobre el regisiro estatal de enfermedades

raras, un taller sobre la comunicacion del diagnéstico a los hijos y el afrontar la enfermedad, asi como espacios para

intercambiar experiencias

Ademas, la jornada contard con un espacio lidico para visitar la Catedral de Burgos. Durante el encuentro los més pequefios podran disfrutar del servicio de
animacion de ocio y tiempo liore.

Mas informacién obre el encuentro agui



El dia 1 de Agosto de 2016, se publica que la Asociacion
Sindrome de Noonan edita un nuevo triptico informativo
actualizado a los nuevos conocimientos sobre dicha patologia .
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Noonan Cantabria edita su nuevo triptico informativo

one

»  jAccede agui al nuevo fripticel

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria ha editado un nuevo triptico informative actualizado a los nuevos
conocimientos sobre dicha patologia.

Escrito por el Dr. Sixto Garcia-Mifiadr, Instituto de Genéfica Médica v Molecular, Hospital Universitario La Paz, Madrid ~ ASOCIACION SINDROME
(INGEMM), esta publicacion ofrece ademds el directorio de Asociaciones Moonan en todo el territorio espaiiol v la
Federacion Espafiola Sindrome de Moonan v otras Rasopatias, que preside Cantabria.

. s CANTABRIA

Sobre Noonan Cantabria

Con |z denominacion de ASOCIACION SINDROME DE NOOMAN DE CANTABRIA, se constituye, el 14 de Agosto de
2011, en Puente San Miguel, una Asociacion de ambite regional, segun lo establecido en la ley Crganica de Asociaciones de 22 de Marzo de 2002, por la que
se regula el reconocimiento de Aseciaciones.

La Asociacion se constituye sin dnimo de lucre y es fundada por familiares, y, persona: por el Si de Noonan,
CON EL OBJETIVO DE:

Oifrecer atencion integral, apoyo y asesoramiento a las personas afectadas por el Sindrome de Noonan v sus familias, todo ello orientado a la promocion de la
vida autnoma y a |a mejora de su calidad de vida

Colaborar con organismes plblicos v privados en el fomento del estudio e investigacion del Sindrome de Noonan
Reivindicar y defender los derechos de las personas afeciadas y de sus familias

Fomentar la integracion de las personas afectadas en todos los &mbitos de la vida

Promover el asociacionismo y la coordinacion y colaboracion con otras organizaciones de la red social

Promover Ia igualdad de opertunidadas entre las mujeres y los hombres a todos los dmbitos de 1a vida publica y privada

01/08/2016.



El dia 3 de Julio de 2016, se publica la celebracion de la Il Gala
de Baile a favor de FEDER de la mano de BodyDance
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El Estudic de Baile BodyDance celebré el pasado sdbado 2 de julio su Gala Benéfica de Baile a favor de quienes
conviven con enfermedades poco frecuentes. Con un lleno casi absoluto v 1a presencia de la edil de Servicios Sociales.
Verena Feméndez, el teatro municipal Concha Espina de Tomelavega acogié esta gala a favor de la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER) con la colaboracion de la Asociacion Sindrome de Moonan de Cantabria

El Estudio de Baile BodyDance. bajo la direccion de Arancha Gonzalez Arias, fue el encargado de ofrecer un espectaculo
muy diverso que durd dos horas y gue fue muy aplaudido por los numerosos asistentes. «En su primera edicion el
estudio v todas las personas que de &l forman parte ya se volcaron con nuestra causas explicd Inmaculada Gonzalez,
Presidenta de la Asociacién Sindrome de Noonan Cantabria. Y es gue, al igual que este afio, la organizacion decidid
volcarse con la Fedsracion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) en su edicion de 2015. Consecuentemente,
«Bodydance se suma de nuevo a nuestra realidad, trabajando de forma paralela por la sensibilizacion de 1a sociedad y
demostrando, una vez mas, que las raras son las enfermedades v nunca las personass.

Ademds, «este afio Bodydance también se ha sumado a nuestra causa a través del proyecto Mochilas Solidarias durante el Dia Mundial de las Enfermedades
Rarass. Asi, en el marco del 29 de febrero, el estudio desting los beneficios de este proyecto, dirigido por Arancha Gonzdlez, a FEDER.

Afendiendo a esta colaboracion, Juan Carion, Presidents de FEDER, invitd « & a sociedad cantabra a conocer las ER, a conocer nuestra causa y a aportar
su granito de arena en un marco de ocio en el que disfrutar en familia=. De forma paralela, también quiso «subrayar la implicacion v alfruismo con el que
BodyDance nos acompafian asi como la sensibilidad que han demosirado con nuestra causas.



El dia 17 de Junio de 2016, se publica que el Colegio Calasanz
Escolapios destina su solidaridad a las Enfermedades Raras.
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El Colegio Calasanz Escolapios destina su solidaridad a las ER

-] A] ]

El Colegio Calasanz Escolapios de Santander (Cantabria) se ha volcade con las Enfermedades Raras (ER) a través de
su campafia solidaria 2016. Inmaculada Gonzélez, Presidenia de la Asociacion Sindrome de Moonan Canfabria, pudo
recoger el donativo del centro el pasado viemes en representacion de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER).

Al igual que el afio pasado, el colegio ha heche entrega de lo recaudado a diversas entidades de la comunidad, entre
ellas a FEDER. Asi, en el acto de enfrega estuvieron presentes Isabel Garcia de Juan, profesora y promotora de la
actividad, Maria Carmen Puente, de la Asociacion Espafiola de Enfermos de Mastocitosis, Miguel Angel Rodriguez, de
Fibrosis Quistica, Femando Hallado, de Accidn Social del centro, José Manuel Gufiérrez Monasierie, Direcior del
Colegio, Yolanda Coron, de la Asociacion Sindrome de Rett v Jesis Toribio. Secretario de Sindrome de MNoonan
Cantabria.

De ahi que, <una vez mas —ha quendo recoger Juan Carrién, Presidente de FEDER-, el Colegio Calasanz Escolapios se vuelve a volcar con nuestra causas.
Asimismo, ha querido «poner en valor su compromiso por mejorar nuestro dia a dia y la de los mas de tres millones de personas que conviven con alguna de
estas patologias en nuestro paiss.



El dia 25 de Mayo de 2016, se publica que la Fundacion
Solidaridad Carrefour colabora con la Asociacidon Sindrome de
Noonan.
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La ASNC, beneficiaria de los Fondos de Ayuda Carrefour

I

La Fundacion Solidaridad Carrefour colabora de nuevo con los pequefios gue conviven con enfermedades raras (ER).
Después de iniciativas como ‘Un Nuco, Una Esperanza’, |g organizacion lanzé durante el afio pasado el proyecto ‘Osos
Precisos’, una nueva convocaiona de ayudas que ha destinado alrededor de 190.000 euros a Ia mejora de I3 calidad
de vida de estos nifios y nifias.

Con el principal ehjetivo de dotar de ayudas t&cnicas a estos menores y a través de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), se han beneficiado de la primera convocatoria de los Osos PreciOsos mas de 1.200
pequefios de forma directa v casi un centenar de entidades, enfre las ayudas individuales y grupales. Como resultade, la
labor de la Fundacion Solidaridad Carrefour ha conseguido, por segundo afio consecutivo, impulsar diversas actividades
para mejorar el dia a dia de estos nifios.

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria

En concreto, entre las 42 asociaciones de FEDER beneficianas de la modalidad de ayudas grupales a través de

entidades miembros se encuentra la Asociacion Sindrome de Moonan de Cantabria (ASNC). Gracias a esta ayuda, |a entidad ha podido llevar impulsar
actividades dentro de uno de su programa ‘Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Moonan y sus Familias’. Entre los
ohjefivos del mismo se encuentran capacitar a pacientes, familiares v cuidadores/as para aumentar el autocuidado v la autonomia del paciente frente a las
necesidades de la enfermedad rara y cronica como es el Sindrome de Noonan, potenciando [a figura delfla paciente expert@ como agente activo de su propia
salud.

Gracias a ello, los nifios y nifias que conviven con Sindrome de Noonan vy sus familias, han podido recibir una atencion especializada a la que, de otra forma,
no hubieran podido alcanzar de una forma fan accesible

Para més informacion sobre estas actividades, |a asociacion o enirar en contacto con ofras familias pueden escribir a sindromenoonancaniabria@yahoo es o
bien llamar al 942820664,

Sobre el Sindrome de Noonan

Es un frastorne genético que produce desamolle anormal de multiples partes del cuerpo. En la mayoria de los casos se transmite como un rasgo genético
autosdmico dominante. Se caracteriza por una sere de sintomas v caracteristicas fisicas gue pueden variar ampliamente en rango v severidad segun los
casos. El sindrome de Noonan afecta al menos & 1 de cada 2.500 nifios.

Desde hace unos pocos afios se ha identificade el locus donde se ubica el gen que condiciona el fenotipo de al menos un gran porcentaje de personas con S.
de Moonan y que se sitla en 12024 (Jamieson). En este emplazamiento del mapa genético se encuenira el primer gen especifico identificado como posible
responsable del sindrome de Moonan, denominado PTPN11. Este Gnico gen no puede explicar todos los casos, por lo que se espera el descubrimiento de
ofros genes que producen este sindrome.
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La Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER), de la mano de
su Coordinadora de Zona en Cantabria, Inmaculada Gonzalez, pudo
trasladar las prioridades de las familias a las autoridades del municipio de
Reocin.

En el marco del proyecto ‘A tu Vera en PrimaVera', de la asociacion cultural
Socobio, el parque de la Robleda de la localidad se inundo de las actividades
que se desarrollan en la misma en el marco de una jomnada
intergeneracional. FEDER, que participo gracias a Gonzalez, pudo participar
en este marco para crear una red de contactos, dar a conocer los recursos
existentes y fomentar el movimiento asociativo, entre otros aspectos.

Como resultado, la también Presidenta de la Asociacion Sindrome de
Noonan Cantabria, y Jests Toribio Gonzalez, Secretario de la asociacion,
pudieron trasladar también sus prioridades a Antonio Pérez Ruiz, Concejal
de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y Desarrollo Local del
Ayuntamiento de la localidad.
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El dia 9 de Mayo de 2016, se publica que FEDER toma parte en
Al POl UAAOT O!
Enfermedades Raras.
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El dia 25 de Abril de 2016, se publica que el Colegio Calasanz
Escolapios celebra su Semana Cultural dedicadas a las
Enfermedades Raras.
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El Colegio Calasanz Escolapios se vuelca con las ER
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El pasado jueves 21 de abril, el Colegio Calasanz Escolapios de Santander celebrd su Semana Cultural. Inmaculada
Gonzalez, Coordinadera de Zona de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) en Cantabria y Vocal de
Ia Junta Directiva de la organizacion, participd en este encuentro que prestd especial atencion a las Enfermedades Raras
(ER).

Bajo la coordinacion de Isabel Garcia San Juan, profesora del Colegio y responsable del Area Social, el centro colabord
con las familias gue conviven con estas patologias al igual que durante el afio pasado.

Ademds, esta cita no sélo contd con la participacion de FEDER, sino gue también pudieron participar en las mesas
informativas las asociaciones de Sindrome de Moonan, Sindrome de Reit, Mastocitosis y Fibrosis Quistica




El dia 17 de Febrero de 2016, se publica que FEDER vy la
Asociacion Sindrome de Noonan dan a conocer las
Enfermedades Raras a través de su memoria .
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FEDER establece sinergias en Santander
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Inmaculada Gonzalez, Coordinadora de Zona de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) ha
mantenido una reunidn con Begofia Sofa Diez, de la Asociacion Solidaria SOTA de Santander.

En este encuentro. Gonzalez pudo trasladar a la asociacion |a revista ‘conocER’ impulsada per FEDER con el fin de
acercar la realidad de las enfermedades raras al resto de la sociedad. Asimismo, entre las conclusiones de esta reunion,
ambas entidades desarrollarén una campafia de recogida de papel con el fin de destinar fondes a las familias cen ER.

FEDER en los medios

La Coordinadora también pudo trasladar |a realidad del colectivo a través de Onda Cantabria, donde fue entrevista por la
periodista Zuleyma Campos.

En esta ocasion, Gonzalez pudo desarrollar hablar sobre “nuestra entrevista con la Consejera de Sanidad sobre la memoria de FEDER vy el Sindrome de
MNognan™.



El dia 9 de Febrero de 2016, se publica que la Consejera de
Sanidad de Cantabria se acerca a las Enfermedades Raras
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La Consejera de Sanidad de Cantabria se acerca a las ER
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La coordinadora de FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras) en Cantabria, Inmaculada Gonzédlez, ha
neche entrega a la consejera de Sanidad, Marfa Luisa Real, de la memona de esta federacion comespondients al afio
2015 y ha explicado lo que esta Entidad de Utilidad Publica realiza en la actualidad en Cantabria.

Curante un encuentre institucional m por ambas, Ir Gonzalez, presidenta asimismo de la Federacion
Estatal de Sindrome de Noonan, ha entrado en detalle acerca del contenide de las guias editadas con la colaboracion de
la Consejeria de la que es titular Maria Luisa Real

Una de ellas es una guia de las asociaciones existentes en Cantabria relacionadas con las enfermedades raras, poco
frecuentes o de baja prevalencia en la comunidad autonoma. Las ofras dos guias se orientan a los pacientes con
sindrome de Mooman y otras rasopatias, asi como a sus familiares, v a la nufricion a seguir,

En el transcurse de la entrevista, celebrada en el despacho de la consejera, Real y Gonzalez también han intercambiado impresiones acerca de los avances
experimentados en los estudios genotipicos en pacientes con sindrome de Noonan




El dia 9 de Febrero de 2016, se publica que las Asociacion de
Enfermedades Raras de Cantabria, preparan diferentes
actividades para celebrar el Dia Mundial de estas patologias .
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Las asociaciones de enfermedades raras de Cantabria han mantenido una primera reunion de cara al Dia Mundial de
estas patologias que se celebra el proximo 29 de febrero. En €|, las entidades pudieron acercarse al foco principal de la
campaha que la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) ha lanzado bajo el lema “Creando Redes de
Esperanza’.

Gracias & |a labor de Inmaculada Gonzélez, Coordinadora de Zona de la organizacion en la comunidad, mas de diez
asociaciones pudieron acercarse y compartir 1as prieridades que FEDER promueve de cara a este afic. Concretamente,
entre las asociaciones citadas se encuentran’ la Asociacion Cantabra para la lucha contra la Fibrosis Quistica (ACFQ), la
Delegacion en Cantabria de la Asociacion Espafiola de Aniridia, la Asociacion Céntabra de Enfermedades
Meuromusculares (ASEMCAN), Asociacion Cantabra de Espina BEffida e Hidrocefalia (ACEBH), la Asociacion Caniabra
de Hemofilia (ACH), la Asociacion Cantabria para las Neurofibromatosis (NF Cantabria), la Asociacion Céntabra de
afectad@s de Esclerodermia (ACADE), la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria (ASW-Cantabnia). la Aseciacion Sindrome de Neonan de Cantabria
(ASNC), la Delegacion Sindrome de RETT y la Asociacion Sindrome de Stickler

Acercar las ER en Cantabria

Através de esta reunion, el colectivo cantabro de enfermedades poco frecuentes acords la realizacion de diferentes actividades para acercar estas patologias
ala sociedad v a los profesionalss. En concreto, |as aseciaciones llevaran a cabo una mesa informativa en el Hospital Universitario de Margués de Valdecilla
y &l Hospital Sierrallana el proximo 29 de febrero

Ademds, se llevaran a cabo diferentes actividades enfocadas a |a labor institucional en la comunidad a fravés de una concentracion el misme diz asi como de
difusion y visibilidad junto con medios de comunicacion.



El dia 19 de Enero de 2016, se publica la celebracién de los Il
Talleres de Autonomia y Aut ocuidades para personas afectadas
por el Sindrome de Noonan y sus familias .
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Noonan Cantabria celebra sus Il Talleres de Autonomia

ooa

La Asociacion de Sindrome de Noonan Cantabria celebra a || Edicién de los Talleres de Autonomia y Autocuidados para
personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familias. El objetivo es capacitar a pacientes, il
cuidadores para aumentar el autocuidado y la autonomia frente a las necesidades de esta enfermedad rara y cronica.

Los talleres giran en tomo a alimentacion y dietética, cuidados y autocuidados de la boca y otro sobre Ia piel Los
interesados pueden consultar toda Ia informacion en el siguiente enlace.

Asociacidn Sindrome
Noonan de Cantabria



El dia 30 de Diciembre de 2015, se publica edicion de dos
nuevas guias relacionadas con el Sindrome de Noonan.
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Dos nuevas guias sobre Sindrome de Noonan

Bne

La Asociacion de Sindrome de Noonan de Cantabria ha editado dos nuevas guias:

» El Sindrome de Noonan y oiras Rasopatias

» Sindrome de Moonan y la Alimentacion y Mutricion

El objetivo de estas obras es profundizar en la realidad, en gran parie desconocida, gue gira en torno a las complejas
caracteristicas del Sindrome de Noenan. Guias “muy necesarias en pro del conocimiento, no sdlo de los pacientes, sino
también de los profesionales sanitarios asi como de toda la sociedad”, ha calificado Juan Carrign, Presidente de FEDER.
Asimismo, ha afiadide que “de esta forma, se consigue orientar a las familias, agilizar los procesos sanitarios fomentando
el conocimiento de los especialistas y labrar la concienciacion social en pro de una informacion veraz de calidad™.

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria



El dia 18 de Diciembre de 2015, se publica la celebracion del Il
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan, que tuvo lugar en el Centro CREER de Burgos
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Noonan celebra su |l Encuentro de Familias

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria celebro su |l Encuentro de Familias entre log dias 11y 13 de diciembre en
el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) de Burgos.
Este encueniro estaba enfocado a todas las personas que conviven con esta enfermedad: afectados, familiares o
cuidadores

La inauguracion de esta cita vino de la mano de Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta de Noonan Cantabria y
Coordinadora de Zona de la Federacion Espafiols de Enfermedades Raras (FEDER) en Cantabria. Junto con ella,
Francisco Javier Lacalle Lacalle, Alcalde del Excmo. Ayuntamiento de Burgos y Ator Aparicio Garrcia, Director-Gerante
del CREER, fueron los encargados de presentar el encuentro.

El grueso de este encuentro, que reunid a cerca de una decena de asociaciones, fue la presentacion diferentes guias
editadas por la asociacion destinadas a profundizar en la realidad, en gran parte desconocida, que gira en torno a las
complejas caracteristicas del Sindrome de Noonan. Asi, se presentaron un total de cuatro nuevos manusles destinados a orientar a las familias en materia de
rasopatias, nutricién v alimentacion, recursos v ayudas sociales, entre otros muchos aspectos.

Guias “muy necesarias en pro del conocimiento, no solo de los pacientes. sino también de los profesionales sanitarios asi como de toda la sociedad”, ha
calificado Juan Carrion, Presidents de FEDER. Asimismo, ha afiadido que “de esta forma, se consigue orientar a las familias, agilizar los proceses sanitarios
fomentando el conocimiento de los especialistas y labrar la concienciacion social en pro de una informacion veraz de calidad”

Asimismo, se trataron las principales lineas de investigacion que se estan llevando a cabo en relacion a esta enfermedad de la mano del Dr. Alberto Jiménez
Schumacher, investigador del Centro Nacional de Investigaciones Oncologicas. Asimismo, la Dra. Begofia Ezquieta Zubicaray, Asesora Genética Responsable
de examen diagndstico e Invesfigadora del Sindrome de Nooan, desarollard ‘Estudio genotipice de pacientes no caracterizados’

Ademas, fodos los asistenies pudieren compartir sus propias experiencias durante todo el encueniro, de forma gue esta cita se configurd como un espacio de
intercambio donde compartir conocimiento y buscar nuevas vias de actuacion

La jornada se cerrd de forma Iidica con una visita cultural al Monasterio de las Huelgas. Ademas, los mds peguefios pudieron disfrutar del servicio de
Animacién de Ocio y Tiempo libre durante todo el fin de semana.



El dia 10 de Diciembre de 2015, se publica la celebracion del Il
Encuentro Estatal de Familias afectadas por el Sindrome de
Noonan.
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Las asociaciones de Noonan se dan cita en Burgos

»  Acceda agui al programa completo

La Asociacién Sindreme de Noonan Cantabria organiza su |1 Encuentro de Familias enire los dias 11 y 13 de diciembre ENCUENTRO
en el Centro de Referencia Esiatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) de ESTATAL
Burgos. Este encuentro estd enfocado a todas las personas que cenviven con esta enfermedad: afectados, familiares o
cuidadores.

La inauguracion de esta cita vendra de la mano de Inmaculada Gonzdlez Garcia, Presidenta de Noonan Cantabria y
Coordinadora de Zona de |3 Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) en Cantabria. Junto con ella.
Francisco Javier Lacalle Lacalle, Alcalde del Excmo. Ayuntamiento de Burgos v Aitor Aparicio Garrcia, Direclor-Gerente
del CREER, serén los encargados de presentar el encuentro.

El grueso de este encuentro. que reunird a cerca de una decena de asociaciones, es la presentacion diferentes guias
editadas por la asociacion desfinadas a profundizar en la realidad, en gran parte desconocida, que gira en torno a las
complejas caracteristicas del Sindrome de Noonan. Asi, se presentaran un tofal de cuatro nuevos manuales destinados a orientar a las familias en materia de
rasopatias, nutricién v alimentacion, recursos y ayudas sociales, entre otros muchos aspectos.

Guias “muy necesarias en pro del conocimiento, no solo de los pacientes, sino también de los profesionales sanitarios asi como de toda la sociedad”, ha
calificado Juan Carrion, Presidente de FEDER. Asimismo, ha afiadido que “de esta forma, se consigue orientar a las familias, agilizar los procesos sanitarios
fomentando el conocimiento de los especialistas y labrar la concienciacion social en pre de una informacion veraz de calidad™.

Asimismo, se trataran Ias principales lineas de investigacion gue se estan llevando a cabo en relacion a esta enfermedad de la mano del Dr. Alberto Jiménez
Schumacher, investigador del Centro Macional de Investigaciones Oncolbgicas. Asimismo, la Dra Begofa Ezquieta Zubicaray, Asesora Genética Responsable
de examen diagnd & Investig del Si de Nooan, desarrollara ‘Estudio genotipico de pacientes no caracierizados’.

Ademds, todos los asistentes podran compartir sus propias experiencias durante todo el encuentre, de forma que esta cita se configura como un espacio de
intercambio donde compartir conocimiento y buscar nuevas vias de actuacion.

La jornada se cerrara de forma lidica con una visita cultural al Monasterio de las Huelgas. Ademas. los més pequefios podrén disfrutar del servicio de
Animacién de Ocio y Tiempo libre durante tode &l fin de semana.



