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Atencion individual a las personas afectadas de
Sindrome de Noonan y sus familiares

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

Mantenimiento paginas Redes Sociales: Facebook
“Sindrome de Noonan Cantabria, Asociacion”

Mantenimiento paginas Redes Sociales: Twitter
“Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria”

Twitter:
@SINDROMENOONANC

ASOCIACION SINDROME

v CANTABRIA



mailto:asindromenoonancantabria@yahoo.es
https://www.facebook.com/pages/S%C3%ADndrome-de-Noonan-Cantabria-Asociaci%C3%B3n/375523732472694
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Programa de radio sobre el Sindrome de Noonan
en la Radio de las Enfermedades Raras,
dirigido por Antonio Armas.

Sindrome de Noonan

El Sindrome de Noonan esta ligado a defectos en varios

L L

— genes. Ciertas proteinas involucradas en el crecimiento y
desarrollo se vuelven hiperactivas como resultado de estos
cambios genéticos. Es una afeccion autosémica dominante,

N lo cual significa que sélo uno de los padres tiene que aportar

el gen defectuoso para que el bebé tenga el sindrome. Sin
embargo, es posible que algunos casos no sean hereditarios.

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria

El programa de radio ‘Enfermedades Raras’ del 10 de diciembre de 2015, dirigido y
presentado por Antonio G. Armas, ha tratado esta dolencia en profundidad. El doctor Atilano
Carcavilla, médico adjunto del Servicio de Pediatria del Complejo Hospitalario de Toledo, con
dedicacion fundamental a la Endocrinologia Pediatrica; el doctor Alberto Jiménez, investigador
en el Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas, especialista en la relacion entre cancer
y el Sindrome de Noonan; e Inmaculada Gonzélez, presidenta de la Asociacién Sindrome de
Noonan de Cantabria y de la Federacién Estatal Sindrome de Noonan, asi como
coordinadora en Cantabria de FEDER; han intervenido en el programa.
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Los principales sintomas de esta enfermedad son el retardo en la pubertad, ojos de base
amplia o inclinados hacia abajo, hipoacusia, orejas de implantacién baja o de forma anormal,
discapacidad intelectual leve (sdlo en aproximadamente el 25% de los casos), parpados
caidos, estatura baja, pene pequefio, criptorquidia, forma inusual del térax (generalmente
hundido llamado térax excavado), y cuello con pliegues y de apariencia corta.

Para el diagndstico el médico lleva a cabo un examen fisico, el cual puede mostrar signos de
problemas cardiacos que el bebé tenia desde el nacimiento. Estos pueden abarcar estenosis
pulmonar y comunicacion interauricular.

No hay un tratamiento especifico. El médico sugerira un tratamiento para aliviar o manejar
los sintomas. La hormona del crecimiento se ha utilizado con éxito en algunas personas con
este sindrome para tratar la estatura baja.

Intervienen, el doctor Atilano Carcavilla, médico adjunto del Servicio de Pediatria del Complejo
Hospitalario de Toledo, con dedicacién fundamental a la Endocrinologia Pediatrica; el doctor
Alberto Jiménez, investigador en el Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas, especialista
en la relacion entre cancer y el Sindrome de Noonan; e Inmaculada Gonzalez, presidenta de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria y de la Federacion Estatal Sindrome de Noonan,
asi como coordinadora en Cantabria de FEDER; han intervenido en el programa.
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Talleres en colaboracion con la Fundacion Carrefour y FEDER.

Estas jornadas mantienen el objetivo de capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as,
para aumentar el autocuidado y la autonomia del/la paciente frente a
las necesidades, de la enfermedad rara y cronica Sindrome de Noonan, y a
potenciar la figura del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud.
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Convocatoria de Asamblea Ordinaria de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
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COCEMFE o FEDER
Asociacion Sindrome CANTABRIA W e s kg s
Noonan de Cantabria o

Puente San Miguel, a 15 de Enero de 2016
Estimados amigos/as:

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

CONVOCATORIA DE LA ASAMBLEA ORDINARIA DE ASNC A LAS 10:30 HORAS EN
PRIMERA CONVOCATORIA Y 11:00 HORAS EN SEGUNDA, DEL DIA 31 DE ENERO
DE 2016 (SABADO), CONFORME AL SIGUIENTE;

ORDEN DEL DIA

. Aprobacion, si procede, del Acta de la Asamblea Ordinaria de 2015.

. Presentacion y aprobacion, si procede de la Memoria de Actividades de 2015

- Informe y aprobacién, si procede, de la Memoria y las Cuentas del Ejercicio
2015.

4. Presentacion y aprobacion, si procede del Plan de Actividades de 2016

5. Ruegos y Preguntas

WN -

Recibid un cordial saludo,

639754288

PRESIDENTA DE ASNC
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Nuestras 5 Guias editadas sobre el Sindrome de Noonan [123/01/16
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Hemos realizados guias sobre el Sindrome de Noonan desde las diferentes especialidades médicas,
sobre recursos y ayudas a las familias, sobre asociaciones, sobre la alimentacion y nutricion
y sobre el Sindrome de Noonan y otras RASopatias.

Reunion de Asociaciones de Enfermedades Raras y
Familias afectadas por Enfermedades Raras,
en la sede de COCEMFE-CANTABRIA

Asaciacion Sindrome
Noonan de Cantabria

e asindromenconancantabria@yahoo.es

o Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion

O @SINDROMENOONANC

O 942820664 // 649024 740
C)F.G39754288

Urb, La Soloba, (Eulogio Merino), 43 E
39530 Puente San Miguel. Reocin. Cantabria

www.noonancantabria.es

Grupo de Asociaciones de Enfermedades Raras y Familias afectadas
reunidas para la conmemoracion del Dia Mundial de las E.R.

De izquierda a derecha, Inmaculada Gonzéalez, Sindrome de Noonan, Valle de Esclerodermia,
Margarita de Fibrosis Quistica, Carmela de Sindrome de Williams, Yolanda de Sindrome de
Rett, Conchita de Neurofibromatosis, y Abraham de Sindrome Willians.

Estamos realizando el gesto de la campafa de este afio, las manos haciendo el gesto de la palabra
RED en lenguaje de signos, como el lema Creando REDES de Esperanza.
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Reunion en el Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras, Carlos III, Madrid
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Instituto
de Salud
Carlosll

De izquierda a derecha Inmaculada Gonzalez, Presidenta de Sindrome Noonan Cantabria
y de la Federacion Estatal Sindrome de Noonan, Veronica Ballestero, Presidenta de Creciendo
con Noonan, Dr.Manuel Hens, IIER, Dr. Ignacio Abaitua IIER,
Dra. Begofia Ezquieta, H. Gregorio Marafion.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria con la
Consejera de Sanidad del Gobierno de Cantabria

A la izquierda, Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria,
a la derecha la Consejera de Sanidad del Gobierno de Cantabria, Maria Luisa Real Gonzalez.

Desde la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Cantabria se va a apoyar el Estudio Genotipico
mediante secuenciacion masiva de pacientes con Sindrome de Noonan de Cantabria.
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Encuentro con la Asociacion SOTA de Santander,
solidaria con las personas y familias afectadas
por una enfermedad rara

En la foto de izquierda a derecha Inmaculada Gonzélez Garcia,
Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria y coordinadora Cantabria FEDER
junto a Begoiia Sota Diez, de la Asociacion Solidaria SOTA de Santander.

Inmaculada Gonzéalez Garcia, Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria sostiene un
ejemplar del cuento solidario **Una vida diferente™ y Begofia Sota Diez, de la Asociacion
Solidaria SOTA de Santander, la revista de FEDER, conocER.

Entrevista en Onda Cero de Santander sobre las
Enfermedades Raras y el Sindrome de Noonan

La periodista Zuleyma Campos de Onda Cantabria de Santander nos invitd a su programa para
hablar de las Enfermedades Raras, de nuestra entrevista con la Consejera de Sanidad
y del Sindrome de Noonan en particular.
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Contaremos con el Dr. Atilano Carcavilla Urqui,
Endocrino-Pediatra del Complejo Hospitalario de
Toledo en nuestro III Encuentro de Familias
afectadas por el Sindrome de Noonan, en el
CREER de Burgos, los dias 13,14 y 15 de Octubre

] (A N S\

Nos hablara sobre la hormona del crecimiento,sus indicaciones y contraindicaciones,
y tendremos tiempo para preguntarle todas nuestras dudas.

X Congreso Nacional de Pediatria para estudiantes,
en Santander Cantabria, lIa Asociacion Sindrome de
Noonan colabora con la Organizacion

FACULTAD DE
MEDICINA

En el cartel aparece el logo de la
Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria como colaboradora del
X Congreso Nacional de Pediatria.

Participan 200 congresistas, es una
gran oportunidad para que conozcan
las Enfermedades Raras, el Sindrome

de Noonan y las RASopatias.
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Mesa informativa y mercadillo solidario,
en conmemoracion del Dia Mundial de las E.R.
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| EnFERMEDADE S 1 _ Esperanza

Noonan de Cantabria
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www.enfermedades-raras.org
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Feria de Entidades Sociales, organizada por
el Ayuntamiento de Torrelavega
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Guias y Folletos para hacer difusion sobre las Enfermedades Raras
y el Sindrome de Noonan en particular.
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Las mesas de la Asociacion Sindrome de Noonan, Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y
otras RASOPATIAS y FEDER, Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
estan juntas ofreciendo informacion.
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]

En la Feria de Entidades Sociales con el Alcalde de Torrelavega,
la Concejala de Servicios Sociales y el Concejal de Personal.

La Feria de Entidades Sociales se ha organizado desde la Concejalia
de Servicios Sociales del Ayuntamiento de Torrelavega.
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En la Feria de Entidades Sociales de Torrelavega, "Participamos o Invernamos',
hemos degustado comida senegalesa, té con dulces marroquies y Creps preparados por el
alumnado del IES BESAYA. CPR COCINA Y RESTAURACION.

Comida especiada muy sabrosa, arroz senegalesa, habia version vegana y no vegana.
Ofrecida por Gentileza del Ayuntamiento de Torrelavega y preparada por
la Asociacion de mujeres senegalesa de Cantabria.
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Mochilas Solidarias de Bodydance de Los Corrales
de Buelna, dirigido por Arancha Gonzalez

Bodydance de Los Corrales de Buelna, regala a sus alumnas mochilas solidarias
a favor de la investigacion en enfermedades raras.
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Mesa informativa en el Hospital Valdecilla en
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras

De izquierda a derecha, Carmela y Coral de Sindrome de Williams.
A continuacion Inmaculada de Sindrome de Noonan y Valle de Esclerodermia.

Mesa informativa del Hospital Sierrallana en
Conmemoracion del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras

DiA MUNDIAL
DE

Jesus Toribio de Sindrome de Noonan y Abraham Urbon de Sindrome de Williams.
Eunice de Sindrome de Noonan ha colocado la documentacién en la mesa.
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Concentracion en la Plaza del Ayuntamiento de
Santander en Conmemoracion del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras
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DiA MUNDIAL DE LAS

Nos acompafiaron personas y familias afectadas, asociaciones, autoridades y publico en
general. Entre las autoridades habia representantes del Ayuntamiento de Santander y del
Gobiernos de Cantabria como la Consejera de Sanidad, la Directora del Observatorio De

Salud, entre otr@s.
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Nuestra imagen en Cantabria, Felisuco junto a Norah, quien participo
en la Concentracion del Dia un dial de las E.R.
Felisuco dio lectura al manifiesto reivindicativo en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras. Norah sujeto la pancarta conmemorativa y lucio la camiseta
Noonan, tan comun como desconocido. Guapisima.

Entrega de tapones solidarios para Pedro,
en Fisioterapia del Valle
| L | W,
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De izquierda a derecha, Ana Isabel Del Valle Melo, fisioterapeuta y tia de Pedro
junto a Jesus Toribio Gonzalez, Secretario de Sindrome de Noonan de Cantabria.
Desde la Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria, apoyamos con la recogida de tapones
a personas y familias afectadas por una E.R
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Conmemoracion Dia Mundial de las E.R.
CESIC, Madrid

Dos iméagenes del salon de actos del CSIC, Centro Superior de Investigaciones Cuentificas de
Madrid, durante el desarrollo del acto de Conmemoracién del Dia Mundial de las E.R.
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Conmemoraciéon Dia Mundial E.R. En compafiia de autoridades y personalidades como:

En la foto, Inmaculada Gonzalez Garcia, coordinadora de FEDER y
Presidenta de Sindrome Noonan junto a la presentadora del Evento
Rosa Maria Calaf, gran profesional de la comunicacion.

En la foto, la Presidenta de Sindrome de Noonan Cantabria y coordinadora
de FEDER junto a Maria Helena Delegada de FEDER MADRID.
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En la foto de arriba de izquierda a derecha Inmaculada, coordinadora FEDER y
presidenta Sindrome de Noonan junto a Virginia de Felipe, Senadora Autonomica y
Francisco, Coordinador de FEDER Y directivo de NUPA y PERA.

En la foto de abajo Inmaculada y Francisco, Coordinadores de FEDER en el CESIC, Centro
Superior de Investigaciones Cuentificas. A su vez Francisco es vocal de NUPA 'y
directivo de PERA. E Inmaculada Presidenta de Sindrome Noonan Cantabria.
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En la foto de la izquierda, la
Presidenta de Sindrome de Noonan
junto a Cristian Galvez, imagen de
este afo, junto a Alejandra Jiménez

y Sergio Dalma de la campafia del
Dia Mundial de FEDER, Cristian

Galvez es también el exitoso

presentador de Pasapalabra.

En la foto de la derecha junto a
Emilio Aragon, directivo de la sexta
y con una amplia trayectoria como

actor, productor, musico y otras

artes....

En la foto, Inmaculada
Gonzalez Garcia, Presidenta
Sindrome de Noonan junto al

Presidente del Senado Pio
Garcia Escudero.
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En la foto, Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta Sindrome de Noonan,
junto al Ministro de Sanidad Alfonso Alonso

En la foto, la Presidenta de Sindrome de Noonan junto a Encarna Guillen, Consejera de Sanidad
de Murcia y reconocida Dismorfologa y estudiosa del Sindrome de Noonan.
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Inmaculada Gonzéalez Garcia, Presidenta de Sindrome de Noonan Cantabria
junto a la Reina Leticia

La Reina Leticia junto al Presidente de Feder Juan Carrion y
equipo de coordinadores de FEDER.
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Reunion de trabajo del Programa de Coordinadores de FEDER.

|

Junta Directiva y Coordinadores de FEDER.
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Visitando a Menudos Corazones en Madrid
@MenudosMenudos
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Llevamos a Menudos Corazones Guias sobre el Sindrome de Noonan y otras RASOPATIAS.
Menudos Corazones hace una gran labor de ayuda a I@s nifi@s y a sus Familias.

Jornada en Torrelavega "Ideas para avanzar" | 14/03/16 |

De izquierda a derecha en la
foto izquierda, Rafa de
Sindrome de LOWE, Juan
Carrion, Presidente de
FEDER, Inmaculada
Gonzalez de Sindrome de
NOONAN y vocal de
FEDER Y Tomas Castillo,
de AMICA y vocal de
FEDER.
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Reunion en el Parlamento de Cantabria, con el
Portavoz y Diputado Regional de Ciudadanos Rubén
Gomez Gonzalez para la Proposicion no de Ley de
creacion de una Unidad de Diagnodstico Avanzada en
Enfermedades Raras
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Presentada la carrera solidaria con las Enfermedades
Raras, en "el Espolon” de Comiillas, el V Trail Running
Zugor-Comillas y la III Marcha BTT Zugor-Comillas,
este ano, Campeonato Regional de Marathon

Al acto asistieron la alcaldesa de Comillas Maria Teresa Noceda, la concejala de deporte del
ayuntamiento de Comillas Vanesa Sanchez, la directora general de deportes Zara Ursuguia
GoOmez, los alcaldes de Ruiloba Gabriel Bueno, Udias Fernando Fernandez, San Vicente de la
Barqguera Dionisio Luguera y Cabezdn de la Sal Maria Isabel Fernandez, asi como Inmaculada
Gonzalez coordinadora de FEDER en Cantabria, y el organizador del evento, Juan Carlos
Gomez Saiz. El evento fue presentado y emitido en directo por Marcelo Puente, Onda Occidental.

A la izquierda Inmaculada Gonzalez también Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria.




Entrevista con el Delegado del Laboratorio Janssen
de Johnson & Johnson

De izquierda a derecha, Inmaculada Gonzéalez Garcia,
Presidenta de ASNC y Coordinadora de FEDER,
junto a Juan José Olloquiegui Zubillaga.
Regional Manager Governement Affairs JANSSEN.

En la Consejeria de Sanidad, presentacion de la
Estrategia de Cronicidad de Cantabria y los
proyectos puestos en marcha para su implantacion

Ifaki Lapuente Heppe , Coordinador Plan de Cronicidad, Director Oficina de Cronicidad y
Pluripatologia de la Consejeria de Sanidad, en el centro, a la izquierda Tomas Castillo Arenal y
a la derecha Inmaculada Gonzalez Garcia.
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Firma del Convenio de colaboracion entre el
Ayuntamiento de Reocin y la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria

De izquierda a derecha, Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta de la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria y el Alcalde del Ayuntamiento de Reocin, Pablo Diestro Eguren.

De izquierda a derecha, Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta de la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria y el Concejal Antonio Pérez Ruiz, responsable de Sanidad y
Bienestar Social, Comercio y Desarrollo Local.




I Jornada Sindrome de Noonan y otras RASOPATIAS
en Madrid

En la mesa Pablo Lapunzina del CIBERER, Inmaculada Gonzalez de la Federacion Espafiola
Sindrome de Noonan y otras RASOPATIAS, Veronica Ballesteros, de Creciendo con Noonan,
Justo Herranz de FEDER.

En el atril la Dra. BEGONA EZQUIETA
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Dr. SIXTO GARCIA MINAUR. Gene tista y Pediatra ING H.U. La Paz.
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Dr. CONSTANCIO MEDRANO del Servicio de Cardiologia Pediatrica
H.G.U. GREGORIO MARANON.
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Dr. ATILANO CARCAVILLA. Servicio de Pediatria, Seccion Endocrinologia.
H. VIRGEN DE LA SALUD.

Dra. ANA MORAIS. Servicio Endocrinologia y Nutricién. H.U. LA PAZ.
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Dra. MINAUR CAMPOS, Servicio de Dermatologia.
H.G.U. MARANON.

Dra. BERTA GLEZ. MARTINEZ, Servicio de Oncohematologia,
H.U. LA PAZ.
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Dr. JUAN JOSE. GARCIA PENAS, Servicio de Neuropediatria.
H.U. LA PAZ

Dra. M. Jesus Dominguez Gonzalez, Servicio de Otorrinolaringologia,
H.U. Nifio Jesus.
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Foto de Grupo de la | Jornada Sindrome de Noonan y otras RASopatias,
en el Hospital La Paz, de Madrid

Organizadores/as, Ponentes, Asociaciones,...... Tod@s unid@s,....

I Jornada Sindrome de Noonan y otras RASopatias con las intervenciones de la Dra. Ezquieta , el
Dr. Posada, el Dr. Jiménez y Foto de Grupo de Organizacion, Ponentes y Asociaciones Noonan.
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Semana Cultural Solidaria del Colegio
Calasanz Escolapios de Santander
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Haciendo difusion de las Enfermedades Raras
y del Sindrome de Noonan en Particular.
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Esta es la preciosa silla que representaba al
Sindrome de Noonan.

Proyecto Escolapio de Colaboracion con la Campania
""Siéntate, Siéntete™

Nuestra silla llevaba cadenas de ADN y cromosomas
hechos con chuches y nubes de aztcar, ademas de los
tréboles de 4 hojas, preciosa, y llamé mucho la atencion
de los nifios y nifias, que se acercaban a preguntar,... si
podian coger las chuches y de paso tambien por el
Sindrome de Noonan

V Carrera ZUGOR COMILLAS, solidaria con las
Enfermedades Raras
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Al acto asistieron, ademas de
patrocinadores, la alcaldesa de
Comillas Maria Teresa Noceda,

la concejala de deporte del
ayuntamiento de Comillas Vanesa
Sanchez, la directora general de
deportes Zara Ursuguia Gomez, asi
como Inmaculada Gonzalez , y el
organizador del evento, Juan Carlos
GoOmez Saiz.
El evento fue presentado y emitido en
directo por Marcelo Puente,
Onda Occidental.
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El organizador del evento, Juan Carlos Gomez Saiz, junto a un corredor.
El evento fue presentado y emitido en directo por Marcelo Puente, Onda Occidental.

En las fotos se ve la dureza de la carrera, con |@s participantes calados hasta los huesos
y llen@s de barro.
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Tapones solidarios para Pedro, en Fisioterapia del Valle -

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participa en la Asamblea en COCEMFE CANTABRIA
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Feria de Entidades, A tu Vera en Primavera,
organizada por el Ayuntamiento de Reocin y Socobio

Esperanza
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En la foto de arriba, con el Concejal Antonio Pérez Ruiz,
Concejal de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y Desarrollo Local,
entre Inmaculada Gonzélez Garcia, Presidenta de ASNc, y
Jesus Toribio Gonzalez, Secretario de ASNC.

Asamblea CERMI CANTABRIA, en la que participo
Sindrome de Noonan de Cantabria

ettt ialata i e ¢ o)

AAAA
CAJA CANTABRIA
OBRA SOCIAL

Asamblea con un amplio Orden del Dia para conocer la gestion del CERMI,
AL QUE PERTENECEMOS, en el afio 2015.
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Nuevo Logo asociativo, para visibilizar
el Sindrome de Noonan

ASOCIACION SINDROME

N o CANTABRIA

El Logo ha sido disefiado por Laura Garcia Gonzalez, es una imagen fresca y optimista, que
a partir de ahora compartiremos con la mayoria de las Asociaciones Noonan constituidas.

Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria participa
en COCEMFE CANTABRIA en una Charla-Taller
sobre la Utilidad Publica en las Asociaciones

La charla fue impartida por Rosa Tejedor nuestra trabajadora social
y Daniel de la Fuente del departamento de administracion.
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Noonan Cantabria, asiste a la presentacion del
proceso de participacion del plan estratégico
de Servicios Sociales

En el encuentro se ha presentado el proceso de participacion del plan
estratégico de servicios sociales.
Acudio Jesus Toribio Gonzalez, Secretario de Noonan Cantabria
en representacion de la Asociacion.

Encuentro Colegio Calasanz Escolapios con
Asociaciones de Enfermedades Raras, entre ellas
Sindrome de Noonan de Cantabria

Representantes Colegio y Asociaciones
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Junto a la Directiva y Accion Social acudieron las Asociaciones
Sindrome de Noonan de Cantabria, Sindrome de RETT,
Mastocitosis, Fibrosis Quistica y FEDER.

Diplomas reconocimiento Colegio Calasanz Escolapios a su labor de apoyo a personas y
Asociaciones afectadas por Enfermedades Raras.
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Nueva entrega de tapones solidarios para Pedro, en
Fisioterapia del Valle, en Puente San Miguel

De izquierda a derecha. Ana Isabel de Valle Melo, tia de Pedro y Fisioterapeuta, junto a Jesus
Toribio Gonzélez, Secretario de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.

Tienda Solidaria de Productos Noonan que podéis adquirir, -
a precios reducidos y con envio incluido.

Y
raiaes
~ a0 « ~——

Tan comu’

Todos los productos Noonan, llevan el Logo Noonan disefiado por Laura Garcia Gonzalez.
Camisetas técnicas, tazas Noonan, con el mufieco Nooni, disefiado por Maria Suarez Arenal
y cuentos Noonan, ""Una Vida Diferente, autora Sheila Martin Esparza.
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II Gala Benéfica de Baile BodyDance, a favor de las
Enfermedades Raras, en la que colabora la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

II GALA BENEFICA DE BAILE
A FAVOR DE FEDER.

(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)
Sabado 2 de Julio a las 18:00 en el

Teatro Concha Espina de Torrelavega

Venta de entradas en: BodyDance Estu

ORGANIZADO POR:
BodyD ance

ENTRADA-DONATIVO 3

(1]
ecenor LA S OEEATES Ll
vecteiomirecs NIND  PASTELERIA

[X ﬁ GOBIERNO
Colaboran:  syuwimuso CantaBRIA
PANADERIA bokbmt THA"S" UZAL‘ ; v

e
Frut of )
e - wsnpese Y Bl Jardin
' Kelsey de mis recuerdos o '.Li;..' .
; 942 832 598 - 655 528949

La Gala tuvo un altisimo nivel artistico, gracias a la direccion Artistica de
Arancha Gonzalez Arias, responsable del Estudio de Baile BodyDance,

también hubo un importante respaldo del publico.
Las fotografias que ilustran esta publicacién han sido realizadas por el fotégrafo profesional
Lalo Cuevas, de ""Torrelavega, Cruce de Caminos'.
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De izquierda a derecha, Jesus Toribio Gonzalez, Secretario de la Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria, Ana Mercedes Verena Fernandez Caballero, Concejala de Sanidad del
ayuntamiento de Torrelavega e Inmaculada Gonzalez Garcia , Presidenta de la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria.

Nos acompafio en la Gala Ana Mercedes Verena Fernandez Caballero, Concejala de Sanidad
del Ayuntamiento de Torrelavega, y muy comprometida con la causa.
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Incluido en el directorio de Orphanet los datos de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

orpnhanet
g . 2 Pagina princ ipa
ot W Las enfermedades raras son minoritarias, At
'ortal de informacion de enfer ades . 4 ¥
raras y medicamentos huérfanos pero sus pacientes nummerosos Contac te con nosotros
" Inserm ** |
Enfermedades Medicamentaos Centros expertos y | Tests diagnosticos Proyectos y L Profesionales e Otra informacion
raras huerfanos redes ensayos . . instituciones
Bisqueds Contacto para las Registrar / Actualizar Redes
Itas 1 s achvidad
Pégina principal » Asociaciones de pacientes » Biisqueda Seleccionar idioma v
Con la tecnologfa de Google Traductor de Google
BUSQUEDA SIMPLE OTRAS OPCIONES DE BUSQUEDA
*
Enfermadad oK > Lista alfabética
(*) Campo ohligatono = Nombre de la organizacion
Pais Todos los pafses v |
. I Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria
Vs [7]
Presidente de la Sra Inmaculada GONZALEZ Teléfono: 34 942 82 05 64 Cobertura geogrifica : Regicnal
asociacion : Otro teléfono: 34 649 024 740 Numero de Orphanet : ORPHA460201
Fax : 34642 82 06 64
Contacto:
oclacibm3ing de i ge g sndromenoonancant abria@yahoo.es
Urbanizacon La Scloba, Eulogio Menno. 43E asindromenoonancant abria@yahoo.es
339530 PUENTE SAN MIGUEL
ESPARA

Nuevo Triptico sobre el Sindrome de Noonan

Agociacién Sindroma de Noonan de Cantabra ASOCIAC'ON SINDROME
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¢Cuiles son las manifestaciones clinicas ll Lcu o5 la probabilidad de que se repita
del sindrome de Noonan?

on una proxima gestacion?

9 (Cuiles son las recomendaciones de valo-
racién inicial y de seguimiento médico?

i Como se uhblmcl diagnosticoy cual es
|a causa del sindrome de Noonan1

Loteria de Navidad, Noonan Cantabria _

LOTERIA NACIONAL W Participacién Loteria Navidad ™
i 102/15 5);;
= e 1925 0
22-12-2016 L it p;;a”;"
N -,,L, LOTERIA NACIONAL [, X
(7
0 El portador del presente recibo juega < “"-‘ﬂy\%
' 1 9250 . ., = % la cantidad de CUATRO Euros, en el i )
Asociacion Sindrome S sorteo que se celebrara el dia \
0001 Noonan de Cantabria 22 de Diciembre de 2016 5 /-
EL DEPOSITARID p £
Comess)
SON 5 € La Soloba, 43E - Puente San Miguel = —— == - T
Donativo: 1€ CP 39530 - Cantabria "-a,g,;ra',',v'”-m,:’ff;:,?n fgj;f,é,,":ﬁw B oy o
Caduca 2 los fres meses 942 820 664 / 649 024 740 pciacanes Toda partiipacién rta o enmendada sera mda

Mercado Social y Solidario en el Ayuntamiento
de Cabezon de la Sal

Participamos en el mercado social y solidario del Ayuntamiento de Cabezon de la Sal,
en sus Fiestas Patronales.

El mercado social y solidario fue organizado por la Concejala de Servicios Sociales, Educacion,
Juventud y Participacion Ciudadana, Maria Angeles Suero Dlaz.
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En las fotos el secretario y la presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria, Jesus Toribio e
Inmaculada Gonzalez junto a la Concejala del Ayuntamiento Maria Angeles Suero Diaz.

Nuestro nuevo Roll-Up con la nueva imagen corporativa _

Nuestro nuevo Roll-Up incorpora el nuevo logo, disefio de Laura Garcia Gonzalez
y la mascota corporativa, disefio de Maria Suarez Bedia,
cuyos nombres aparecen en el Roll-Up como creadoras artisticas.
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Mercadillo Solidario en Puente San Miguel, para recaudar
fondos para las personas afectadas y sus familias y
sensibilizar sobre el Sindrome de Noonan y las E.R.

En las fotos la Presidenta y Secretario de Sindrome de Noonan Cantabria,
Inmaculada Gonzalez Garcia y Jesus Toribio Gonzéalez.
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Participamos en la I Jornada sobre Discapacidad,
Ayuntamiento de Reocin, participa la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria

lJORNADA

& ademas...

De 16:00h a 19:00h

TALLER LUDICO:

DIVERSIDAD & DIVERSION

Adaptado a las necesidades especiales de los/as
participantes.

Impartido por las Educadoras Sociales de la
Mancomunidad Altamira — Los Valles.

_2 LA EDUCACION DE LAS Pswfb

D EN COLEGIO CRDINARIO

f JORNADA DE MARANA \

9:00h - 9:30h > RECEPCION DE PARTICIPANTES,

CON DISCAP.
& Juen Jost Ibifez Scler - Puiclloge-Oriestador y Jefe dol

Deportamento de Ovientociin  del Institute de Enveianzo

9:30h -10:00h & INAUGURACION Secundaria La Marna” (Bezana)

13:30h 3 FIN DE LA JORNADA DE MANANA

JORNADA DE TARDE

@ Chabelo Méndez Soinz-Maze - Directovw gesern! de Politica
Socisl del Gobierne de Contabria
4 Felisa Los - Divecrors genersl del Ingtiruto Cdatobro de

o0

de
& Miguel Angel Revilc - Presidente del Gobierns de Cantabess 16:00h - 17:00h 3 EXPERIENCIAS DE PADRES

¢ Marfa del Mar Castéio Cobo,
10:10h-10:50h> EL TRABAJO EN ATENCION TEMPRANA

© Adelsida Echevarrie Saix - Coardlirodiorw de Atencidn Temprang
De! Servicio Céntabro de Solud.

10:58h - 11:35h 9 AULAS DE EDUCACION ESPECIAL EN

COLEGIOS ORDINARIOS ¢ Elena Lorrefiega Levin - Cowdinadbru de Programos Alese
Tnclusin

© Angel Luis Mufioz Rogado - Director del Colegio "Ramdn Laza™ de + Inmaculoda Gonzdlez Garcla - Preswdenta Asociacién Sindrome
Cabezon de la Sol. de Nooman Cantabria.

18:15h - 19:15h 2 LA IMPORTANCIA DEL DIAGNOSTICO

11:40n - 12:00h 3 DESCANSO

12:00h - 12:45h > LA INSERCION DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN EL MERCADO LABORAL - AMICA COMO
MODELO

¢ Tomas Castile Arensl - Director-Gerente de Amice

\_ P

EN LAS ENFERMEDADES RARAS DISCAPACITANTES
+ Doctor Domingo Goszdlez Lamufie Leguira - Oepartaments de

Nefrologia pedidtrica del Hospital Uniersitarso Marqués de
Valdecila

19:20h 3 CLAUSURA DE LA JORNADA POR EL ALCALDE DE
{mn /
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III Encuentro estatal de Familias afectadas por el
Sindrome de Noonan, en el CREER de Burgos

,er SINDROME
P S, er

ENCUENTRO
ESTATAL

FAMILIAS
AFECTADAS
POREL

SINDROME
DE NOONAN
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Foto de Familia, en la que cada afio se suman nuevas Familias Noonan,
este aflo 37 Familias, de las que 14 acudian por primera vez.

Compartiendo experiencias entre las Familias asistentes al
111 ENCUENTRO DE FAMILIAS AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN.
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Familiares en el Salén de Actos del CREER, durante las Ponencias

| =

Este afo el grupo de menores fué muy numeroso, 40 nif@s y jovenes

— — S
= iyt !.i s T

Tuvieron muchas actividades: Creacion de caretas, de la patrulla canina para los mas pequefios y
de los super héroes para el resto, Circuito con chapas, Jugar a sacar, Juegos variados: Cantar

canciones que empiecen por la letra “x”, Contar chistes, entre todos inventar un cuento, Mimica,
Adivinanzas, Juegos de mesa, Gymkana, otros.
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Creacion de caretas y alguno de los obsequios para la Gimkana de |@s menores

Regalos para la disefiadora del logo Noonan, la
disefiadora de la mascota Nooni, y nuestra azafata
en el Congreso y Encuentros de Familias.

Regalamos una piedra pintada a mano alzada
por la artista cantabra Begofia Giraldo,
junto a la foto enmarcada.

Laura Garcia Gonzalez es la disefiadora de Logo
Noonan, Maria Suérez Bedia es la disefiadora de la
mascota Noonan. (Nooni), y, Eunice Toribio Gonzalez
azafata desde el | Congreso Estatal sobre el Sindrome
de Noonan y los 3 Encuentros de Familias afectadas
por el Sindrome de Noonan.
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Homenaje a la escritora Sheila Martin Esparza por su obra, **Una vida diferente*

Sheila Martin Esparza recibio el Homenaje de las Asociaciones Noonan de Asturias y Cantabria.
Por parte de Noonan Asturias recibié enmarcada la portada de su cuento, ""Una Vida Diferente™ ,
del Expo Cuento, y, por parte de Noonan Cantabria, recibié un poster de la exposicion del
Ayuntamiento de Reocin, sobre Personas con Discapacidad y Grandes Capacidades, en el que
Sheila aparece como Escritora junto al poster de Cervantes, también escritor,....

El Dr. Atilano Carcavilla Urqui hablandonos obre la Hormona del Crecimiento




MEMORIA FOTOGRAFICA 2016

La Psicoterapeuta Victoria Sdnchez Mugica durante el taller Afrontamiento de la Enfermedad,
como comunicar el diagndsticos a nuestr@s hij@s
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Ramdn Leon Ruitort compartiendo con todas las Familias sus experiencias
como afectado por el Sindrome de Noonan.
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Entrevista con el Gabinete de prensa de la
Mancomunidad Altamira Los Valles para informar sobre
la Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria

y sus actividades

L

Inmaculada Gonzalez Garcia,
Presidenta de la Asociacién Sindrome
& Noonan Cantabria con Mario Iglesias,
= Presidente de la Mancomunidad
Altamira-Los Valles

Entrevista con la Comision de Sanidad y Discapacidad
del Parlamento de Cantabria para informar sobre la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria sus
actividades y necesidades

Presentamos a la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, su trayectoria, actividades y
necesidades de las personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familias.
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Jornada Helpify, sobre Enfermedades Raras en la
Obra Social de Caja Cantabria

FEDER y el CIMA de la Universidad de Navarra nos invitaron a la presentacion en Cantabria,
de la Plataforma digital HELPIFY, para recaudar fondos para la investigacion GENICA
en las enfermedades raras. Acudio la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria,
ademas de otras Asociaciones como Sindrome de Willians y Sindrome de Rett.

Participamos en el Programa de Radio en TOP
CANTABRIA FM Torrelavega, para hablar
sobre el Sindrome de Noonan

RADIO
107.1 FM

Telf. 942801923; Fax: 942801804
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By
Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion

AUTONOMIA A TRAVES DEL

PILATES Y EL YOGA

Sindrome
de NOONAN

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA

ABUCIAGION SINDROME

C/ Eulogio Merino, 43E, 39350 Puente
g T San Miguel. Reocin, Cantabria, Tf,/Fax

942 82 06 64— Mbvil 649 02 47

40,asindromenocnancantabria@yahoo.

GOBIERNO f e d é":r”.* c&ﬁ\

OCEMFE

CANTABRIA
‘ CANTABRIA

Dotar a las Personas afectadas por el Sindrome de
Noonan , sus familias y cuidadores/as de autonom-
ia, a traves del Pilates y Yoga, utilizando el ejercicio
fisico y mental como un instrumento beneficioso
para su desarrollo personal y social.

Personas afectadas, sus familias y cuidadores/
as.

Toda la comunicad de Cantabria.

A Demanda de las Personas afectadas, sus fami-
lias y cuidadores/as, segun disponibilidad, en los
meses de Noviembre y Diclembre de 2016.

100 HORAS

Talleres itinerantes.
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Aceptamos el reto de difusion del Sindrome de
Noonan compartiendo una foto con nuestras
camisetas o nuestro logo corporativo
en las redes sociales

Ayudanos a dar a conocer el Sindrome de Noonan con la iniciativa de @creciendoconnoonan.
#tancomuncomodesconocido
#sindromedenoonan
#SindromedeNoonanCantabriaAsociacion
#noor_lanasturlas ASOCIACION SINDROME
#creciendoconnoonan A : '

#AsociacionSindromeDeNoonanAragon ‘ 2 9 A
#noonancv v CANTABRIA
#noonanandalucia

#AsociacionEspafiolasindromedeNoonan



https://www.facebook.com/hashtag/tancomuncomodesconocido
https://www.facebook.com/hashtag/sindromedenoonan
https://www.facebook.com/hashtag/s%C3%ADndromedenoonancantabriaasociaci%C3%B3n
https://www.facebook.com/hashtag/noonanasturias
https://www.facebook.com/hashtag/creciendoconnoonan
https://www.facebook.com/hashtag/asociacionsindromedenoonanaragon
https://www.facebook.com/hashtag/noonancv
https://www.facebook.com/hashtag/noonanandalucia
https://www.facebook.com/hashtag/asociaci%C3%B3nespa%C3%B1olas%C3%ADndromedenoonan

