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ATENC]ON INDIVIDUAL Ofrecer informacién, apoyo y asesoramiento a

las personas afectadas por el Sindrome de
Noonan y a sus familias, sobre patologia, recur-
s0s sociales, prestaciones, gestiones administra-

Sindr ome tivas, ayudas, otros...

de NOONAN

Todas las personas afectadas, (menores) vy
adult@s, sus familias y cuidadores/as.

YT Toda la comunidad de Cantabria.
A AR ORGANIZA SINDROME
NOONAN CANTABRIA

CANTABRIA (“Euh : } : : . -
e ‘ o0 Menno, E(La Sokoba)
30530 Puerse San Mignel Reoein El horario de atencién individual a las personas
Cantaboa, afectadas y sus familias es de lunes a viernes de
T Fax 942 B2 06 6

Movil 649 02 47 40 17:00 a 21:00 horas, en C/ Eulogio Merino,43E,
dec % artaten il yahoo : .
N e e o e S (La:Soloba), 395.30’ Puente San Miguel, Reocin,
e Cantabria. Atencidn telefénica, correo electroni-
i —— co, otros en horario de mafiana y tarde. También

de

CANTABRIA AD f COCEMFE se atiende a demanda en otros dias y horarios.

COASLITELA R SN CANTABRIA

El horario de atencion a las personas afectadas y sus familias es:

De Lunes a Viernes, en horario de 17:00 a 21:00 horas (A demanda en otros dias y
horarios)

En Puente San Miguel, C/ Eulogio Merin0,~ 43 E
C.P. 39530 Reocin, CANTABRIA (ESPANA)

Teléfonos/fax: +34 942 820 664 +34 649 024 740

E-mail: asindromenoonancantabria@yahoo.es
Web: www.noonancantabria.es
Facebook: Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion

Twitter: @SINDROMENOONANC



LOGOTIPO Y MASCOTA DE LA
ASOCIACION

ASOCIACION SINDROME

Oo

\ s/ CANTABRIA

Fecha publicacion: 14 de agosto de 2020



TALLERES ORGANIZADOS A LO LARGO
DEL ANO

Folleto 5% EDICION DE AUTONOMIA
A TRAVES DE PILATES Y YOGA, para

personas afectados por el Sindrome de | .Y/  ¢/ie) /b0 (ele] T
NOONAN, sus familias y cuidadores/as.

TH/Fax 542 82 06 64 Mvll 645 02 47 40

G BBEe feger S

A COCEMFE

CONOMINNEA DS RANERAD CANTABRIA

m Sguencs:  Aseciackin Sindrome de Noonan Cantabria

2 @ EDICION AUTONOMIA A

TRAVES DEL PILATES / YOGA

Folleto' 2@ EDICION DE AUTONOMIA
A TRAVES DE PHLATES Y YOGA, para RS e e Rt et Re Lo a el R e

Jn\;gnool:']jsN ‘afectados por el Sindrome de Sindrome de NOONAN

ORGANIZA:
Asoclacion Sindrame Noonan Cantabria
C/ Bulcgio Merino, 43E (La Sclobe)
39530 Puerte San Miguel, Reccin,
Cantabria.

TH/Fax 542 82 06 64 - Movil 649 02 47 40

feder &3

COCEmFE

Dotar a las Personas afectadas por el
Sindrome de Noonan, sus familias y cuidado-
res/as de autonomia, a través del Pilates/Yoga,

Todas las personas afectadas, sus familias
y cuidadores/as.

Toda la comunidad de Cantabria.

A demanda de las Personas afectadas,
sus familias y cuidadores/as, segun disponibili-
dad, en los meses de Enero a Dicembre de 2020.

120 HORAS

Talleres Itinerantes.

Objetivo Talleres Pilates v Yoga:

Dotar a mencres afectados por el Sindrome
de Noonan de autonomia, a través del Pilates / Yoga,
utilizando el ejerciclo fisico y mental como un
instrumento beneficioso para su desarrollo personal
y social.

Destinatarios/as del servidio:

Menores afectados.

Ambito de actuacién:

Toda la comunidad de Cantabria,

Dias y Horarios de los Talleres:

A Demanda de las familas de losflas menores
afectados, segin disponibilidad, en los meses de
Enero a Diclembre de 2020.

100 HORAS
Talleres Itinerantes.




Folleto. CONVIVIENDO CON EL

Conviviendo con el

Sindrome de NOONAN

Para personas afectadas,
sus familias y cuidadores/as,

TALLERES / FECHAS / CONTENIDOS
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SINDROME DE NOONAN, talleres,
autonomia y Autocuidados, para

Promocion de conocimientos
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Para personas afectadas ,
sus familias y cuidadores/as.
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TTIENDA SOLIDARIA
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Manga Cora (Azul, ross, siranis y negrol
Tirastes (Roda y negrol m
Taltas para sifds y adwh@s -~ TELEFONO: 649 024 740
. - Email: asindromenconancantabria@yahco.es

Web: www.noonancantabria es

FORMA DE PAGO

- Transferencia Bancaria Caixabank

3 0 3631 1422 0003 9716
649 024 740

'
* Enwio gratuito en compras superiores a 25€ '
\

* Productos Solidarios (se hacen encargos para Bodas,

CAMISETAS ALGODON Comumiones, Bautizos, Eventos, ......)

{Azul claro y a2l reald
Talas 3y S os

CUENTO

“Una vida diferente” - . o Rl . .

° ° —— h - )
—_—— " i
B o B¢ . - e

BOLIGRAFOS LANYARD

(Azul y resa)

A (Arst vrou)2 Mbtg g

NUNIS DE 14 cm o MONEDEROS CROCHET
N . . .
W © J A FOI"AOOCU“!NYO‘S
R o
( TAZAS de Loza CM{A NUNI ! (Rayoy axel)
(Arel y resd) 40rem
. ) d POMPLROS
. . MONOS DE PELUCHE cHucHes } COLORES
(Azul, resa, beige v marrin) VARIADAS * - 0 .

LR ‘II.....I...II.II'

3‘m

- .
BOLSA RESINA CON NUNI VISERAS Aduhi@is -
e I D i Negra y beige MONEDERO GRANDE
&:.-“.Q, (.m IBdOu )2 cm - » (Dvferertes modelos y cobares

B an -

MONEDERO '(QU(NO CUADERNOS TAZA DE LOZA
Azul, rosa, blance y segrol, q(-\ Arul y ross) (Hanca Con Nun
( } pel de gran caldad ° ° PULSERA CUERO
INCO 2 y Mo
‘ Tamato ajstable

COLGANTE TREBOL DE LA SUERTE

Adel, 1052, verde, moraco

0 <9 5

PULSERA TREBOL DE LA SUERTE CHAPA NUNS - -
(Dasposibie on varos colores) 60rem L
> L ] L ]

COLGANTE CORAZON

(Medea ratural on turguess & cuarzo rosa)

%

CEE I )
L

-
' 4 A A COLGANTE PIRATAS DEL CARIBE
0
COLGANTE CORAZON COLGANTE CORAZON RESINA :
CRISTAL Y TERCIOPELO CON FLOR SECA ARBOL DE LA VIDA inox i A
Rojo, arvl, negro y cristal) (Dxsporsbie en varos colores)



- Con la actual pandemia por el Covid-19 también conocido como Coronavirus, la Asociacion
Sindrome de Noonan se une al movimiento “YO ME QUEDO EN CASA”, publicado en Facebook,
para evitar la propagacion del virus.

-Elaboracion de un PLAN de CONTINGENCIA COVID-19

- Se suspenden todos los talleres programados durante el estado de alarma, volviéndo a
reanudarse los mismos con nuevas fechas una vez finalizado dicho estado.

- La Asociacion adquiere mascarillas, geles hidroalcoholicos y guantes para la realizacion de los
talleres programados. También recibe por donacion de COCEMFE Cantabria y FEDER mascarillas
quirargicas.
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TALLERES / FECHAS / CONTENIDOS

PLAN DE CONTINGENCIA COVID 19

ASOCIACION SINDROME DE NOONAN
DE CANTABRIA

Fecha publicacion: 8 de junio de 2020

PLAN CONTINGENCIA COVID-1
o Nuevas fechas de los Talleres Conviviendo

con el Sindrome de Noonan

YoMe

Quedo

EnCasa

Fecha publicacion: 21 de marzo de 2020
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Convocatoria de la Asamblea ordinaria de la Asociacion Sindrowe de Noonan de

Pruente San Mguel 8 12 30 Freo ou 2000
e L

Pirdarwmamus comre ahora pare @ priarne ATAME A GIAS HAL CHOBUUSA
OF LA ASOCMOION SINDROME DE NOONAM D CANTABSIA, (ASINC). an w sade
i, Butogho Martno, 430, (La Sobata) C P 39630 Pusrte San Miguel, (Reccw )
CANT A

COMNVOCATOIA T8 (A ATAMEL FA OMOBMATIA 0F ATAC A LAT 13 30 MORAS I8
PRIMERA CONVOCATORA Y 1100 HORAS DN SOGUNDA, DEL DWA o1 DE

Cantabria, ASNC.

2019
ASOCIACION
SINDROME DE
NOONAN

MEMORIA
FOTOGRAFICA
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MES SENSIBILIZACION SOBRE EL SINVROME PE NOONAN.
Actualizacion portada de facebook.

R

2

g ko

: FEBRERO

¢ Mes de la sensibilizacion sobre e

sindrome de Noonan
TAN COMUN COMO DESCONOCIDO

23 de Febrero
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X! ESCUELA DE FORMACION

Fecha publicacion: 1 de octubre de 2020

Jornadas Técnicas. XI Escuela de Formacion Creer-Feder

{
1y 2 DE OCTUBRE

fed r . < CaRoLS - '

-~ z 3 @ G Om

N IV ENCUENTRO FEP DE ORGANIZACIONES

. “Encuentro por y para las Organizaciones de Pacientes”
- Virtual, 27 y 28 de octubre 2020

Fecha publicacion: 27 de octubre de 2020

IV Encuentro FEP de Organizaciones de Pacientes

* Curso Especialista en Gestiéon de Asociaciones de Pacientes. Instituto Propatiens Universidad
de Alicante.

Mejorando la Higiene de Manos. SCS (SOFOS).

* Igualdad de Género. SCS (SOFOS).

Prevencion de Riesgos Laborales. SCS (SOFOS).

Regulacion Emocional basada en MINDFULNESS. (HUMV).

Planificacion a la Accion: Incidencia Politica en Enfermedades Raras. (FEDER).

Nuevas Tecnologias. (FEDER).
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Convenio firmado con ;
e o N C AYUNTAMIENTO DE REOCIN

Fecha publicacion: 23 de junio de 2020
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Fecha publicacion: 13 de febrero de 2020

Participantes: D. José Antonio Riancho Moral, Director del Departamento de Medicina Interna y
Psiquiatria del HUMV-IDIVAL.

Representantes en Cantabria de los colectivos sociales, Sindrome de Noonan, Inmaculada Gonzalez
Sindrome de Smith-Magenis, Maria Santamaria; y Sindrome de Williams, Carmen Rumayor
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Fecha publicacion: 24 de septiembre de 2020

Asamblea de FEDER con representacion de la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria, ASNC
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RETO LIMONADA
A favor de las Rasopatias

Fecha publicacion: 11 de febrero de 2020

Entrega TAPONES SOLIDARIOS para PEDRO
de ASNC, en fisioterapia EL Valle

Fecha publicacion: 9 de octubre de 2020

Dorsales para la celebracion del DIA
INTERNACIONAL DEL CANCER DE MAMA

5t CAM D sovsones A 500 et pos LA CASA DE CARLOTA.
uw £stubv0 0 oeeRo oresonaL con oy EQUIPO CREATIVO INSOLITO
£ST FORMADO POR PERSONAS CON SINDROME DE DOWN Y CON MITEMO. ONE RABAIAN

DE FORMA INTEGRADA Y ASSOLUTAMENTE NORMALIZADA (DN JOVENES
ESTUDMNTES, CREAIVOS ¥ DIBECYORES DE ARTE SENIORS

pRRAZ

(ansona on hge Vvt g aae
Commeme p e sTorems somt be = bu

Fecha publicacion: 9 de octubre de 2020
Fecha publicacion: 25 de noviembre de 2020

Compra de TEAtrapo solidario en Compra de bombones en colaboracion con las
colaboracion con la CONFEDERACION personas con AUTISMO y SINDROME DE
ESPANOLA DE AUTISMO DOWN

19



Fecha publicacion: 28 de febrero de 2020

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS, en el Ayto. de Reocin

rClA MUNDIAL
3 LAS
Dy fl RMEDADES

u'o

|'L A MUNDIAL
m' s
q

o -.,? RAS

(. r ‘

V GALA SOLIDARIA

DANLA

A FAVOR DEL SINDROME DE NOONAN

Fecha publicaciéon: 20 de noviembre de 2020

Aplazada nuestra V GALA SOLIDARIA en
colaboracion con la escuela de danza FLIC
FLAC, por motivos sanitarios, COVID-19

£ fesian
AAAAA e s TMCE E?\(Sje feder o 100 oy
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LOTERIA DE NAVID/\D' R s

2020 —

CIA N N tOMI Aven Lo bion Sandinmne
. Nocoun de Cantaberia

IR0/ S 2A T

ANTARRIA socaascastabeia s

Fecha publicacion: 25 de septiembre de 2020

Anuncio de la venta de loteria de Navidad en

qm = dos formatos, en décimo y en participaciones.
) 'PARTICIPACIONES: 5,00€
DECIMOS: 22,00€
L) 38699

11 de dsemben fa 190

|
sy’ e

. ,
R A M
B s B besd b ~—

=
S - .
—
wll — Loteria ()] Nacional
S PRL —
S @ —_
< * B
. 0O - Q
NUMERO — - —
88587 =< =c N ¥
SORTEO - === Elportadcr de la prosante participacion juega 4 EUROS en o nimero
102 6 === arribaindicado para ol sortec de Loteria Nacional que se calebrara el
FECHA DEL < Z=- 22 de Diciembre de 2020
SORTEC p === DEPOSITARI También puede cobrar este Bokio en
22-12-2020 - R YR depositados en of ruestra web & través del cOdgo QR (en
SON 8 : — Xoiot de Contrueces eite caso guarde esta participacon hasta
' ¥ &= Crtadel Obispo 34 agoter ol periodo de pegel
S @ = Gn T Q)
EUROS - - 95419720
DODODIE siote Yoo it et o commndunts el Ul hon S iibes 00000 gy

Fecha publicacion: 25 de septiembre de 2020

Numero de venta solo on-line
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MENCIONES ESPECIALES

ORACIAS JACOUELINGE!

Aczabo de esterasme que ol pasado dia 23 fallecd

Jacquelng NOSaan, una meier estiaoadinania Fue la
pedutra gee determend of sindrame que Feve

su nambre, of de mi otra famila.

Jacquelng observe que gunat NAGE COn UA Spd rase de
delecto candisco Hamade eatenona de la vilvals pulmonar
2 Merudo 1ANIN Wh3 2P WNCD HILCa CIrACITiLtCa con
baa e3latura v ranges Lacwles sgnhicalivos Presertd su
primer articulo scbre of tema on 1961 y, despuds de warios
TABAAE MLy Mead DOt 10CONSCIentas, L3 Meccdn Lo
deromné chowimente sindrorme de Nosean en 1971
Fallocsd el weves 3 loz 91 afos y, hasta donde sabemes,
L0 Mabaands 3 mesos hadta las 36 ales Rechd
PremOs ey Importantes.

Fus una muer poners, amale y querda por sus
pacenies v

coleges.
Gracian por tanto, descansa en Paz.

.*_ sindrome de Noonan Cantabria Asociacién
~ 14 de agosto - O

_*  Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién
. eejudio-d

--------------

de la doctora Jacqueline A. Noonan, que nes ha dejado «f dia
23 de julo. jGracias por ser referente e inspiracién para
enteader ¢l Sindrome al que diste nombre!

Federacion Espafols Sindrome de Noonan y otras
Rasopatias

60010 Q9° QO
Nos unimos al dolor de la comunidad Noonan ante |a
partida de la doctora Jacqueline A. Noonan, que nos ha
dejade ¢ dia 23 de jullo. jGracias por ser referente ¢
nspitacidn para entender el Sindrome al que diste
nombeo!

Os animamos a femar en el hibro de visitas del centro
funeracio, a través del enlace adjumio y también 2 tener ua
recwordo para la doctora deraate la miza funoral, que se
colebra ol dia 27 de julio a las 16 horas de Espada (%0
horas local, en Lexington, Kentucky). Podéis dejar aqui
también vuestros mensajes.

La doctora Jacqueline A. Noonan ejercid come cardidloga
pedidtrica durante medio siglo y junto a ka pediatra
Dorotivy Emke describid la condicidn sndrémica de nueve
nifos con con cardiopatia, talla baja y rasgoes
catacteristicos en 1963, Desde entences, clla ha sido
parte activa de e3ta gran famila Noonan. jSiempre en
nuestros coraronos!
httpsimitwardfuneral com/obi... /786 -jacqueline-a-
noonan-md

MILWARDFUNERAL COM

Jacqueline A, Noonan M.D. -
Obituary

Jacquelne A. Noonan, M.D., 91, departed
from this lfe on July 23, 2020. She wasa
pediatne cardiciogist in the Bluegrass area
for over half a century. She earned her
Bachelee’s Deg...

De nuevo tenemos que lamentar la pérdida de una destacada f
médica e investigadora en cardiopatias congénitas R R
especialmente unida a la comunidad de rasopatias. La doctora
Mary Ella Pierpont ha fallecido recientemente, a los 74 afos.

Ella ha estado estrechamente vinculada a las asociaciones de
pacientes con Sindrome de Noonan y Sindrome
Neurofaciocutianeo. Es madre de la doctora Elizabeth -René-
Pierpont, neuropsicéloga pediatrica, autora también de

numerosas investigaciones sobr... Ver mas

LEGACY.COM

Mary PIERPONT - Obituary
View Mary PIERPONT's obituary, send
flowers and sign the guestbook.

Ny
Nos wnimos al doler de la comuridad Noenan ante ka partida N"“'NNN"\\%
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