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

Twitter: @ SINDROMENOONANC

ASOCIACION SINDROME

noonan

CANTABRIA



mailto:asindromenoonancantabria@yahoo.es
https://www.facebook.com/pages/S%C3%ADndrome-de-Noonan-Cantabria-Asociaci%C3%B3n/375523732472694
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CANTABR!A C O E M F E e A e el
CANTABRIA

Puente San Miguel, a 10 de Enero de 2017
Estimados amigos/as:

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

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

ORDEN DEL DIA

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

4. Presentacion y aprobacion, si procede, del Plan de Actividades de 2017.

5. Ruegos y Preguntas

o e

Recibid un cordial saludo,

FDO.: INMACULADA GONZALEZ GARCIA
PRESIDENTA DE ASNC
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Entrevista de trabajo en Integracion Social de personas
afectadas por el Sindrome de Noonan con alumnas
del Modulo A de Integracion Social del
I.E.S. Besaya de Torrelavega

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

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

salesianos

SANTANDER

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

Convocatoria Asamblea Extraordinaria
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

ASOCIACION SINDROME

oo

A o CANTABRIA

En la Asamblea Extraordinaria veremos 2 puntos

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

FEBRERO

Mes de la sensibilizacion sobre el

sindrome de Noonan
TAN COMUN COMO DESCONOCIDO

23 de Febrero

ASOCIACION SINDROME

CANTABRIA

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

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

Foto de la firma del Convenio del afio 2017,
junto al Concejal de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y Desarrollo Local.,
Antonio Ruiz, (izquierda), y junto al Alcalde de Reocin, Pablo Diestro.
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Proxima edicion del Taller de Autonomia y Autocuidados
para Personas afectadas por el Sindrome de Noonan,
Familias, y Cuidadores/as, con la colaboracion de la
Fundacion Inocente Inocente

TNOCENTE R

INOCENTE

Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Noonan,
tiene como objetivo la promocion de conocimientos y habilidades dirigidas a:
capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as para aumentar el autocuidado
y la autonomia del paciente frente a las necesidades de la enfermedad raray crénica Sindrome de Noonan y
a potenciar la figura del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud.

Autonomia y Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Noonan, esta apoyado por la
Fundacion Inocente Inocente, fundacién privada de caracter asistencial, constituida el 7 de marzo de 1995,
gue tiene como objeto preferente el ejercicio de actividades que redunden en beneficio de la infancia
fundamentalmente dentro del territorio espafiol.

Es esta Fundacion la que promueve, cada afio, la gala televisiva “La Noche de los Inocentes”
cuyo fin es la recaudaciéon de fondos para apoyar distintas causas.

Gracias a la solidaridad de 1@s telespectadores se desarrollan proyectos de este tipo.
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En el panel, aparecen representadas FEDER, Federacion Espafola de Enfermedades Raras, Fibrosis
Quistica, Mastocitosis, Sindrome de Noonan y Sindrome de Rett. La Asociaciones mostraran su trabajo en
mesas informativas en la Semana Cultural del Colegio Calasanz.

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria particip6 en la Semana Cultural Solidaria del Colegio
Calasanz Escolapios de Santander, junto a las Asociaciones de Enfermedades Raras, Sindrome de Rett,
Mastocitosis, Fibrosis Quistica, y FEDER.

En la foto junto al Panel de Juego Solidario disefiado por Mari Carmen de Mastocitosis, junto a una
colaboradoray amiga, de izquierda a derecha, Maite de Sindrome de Rett, Mari Carmen de Mastocitosis,
Inmaculada de Sindrome de Noonan, y Yolanda de Sindrome de Rett.
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Nuestro puesto solidario en la Semana Cultural del
Colegio Calasanz Escolapios de Santander
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ASOCIACION SINDROME

noon

\ / CANTABRIA
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ES NUESTRA ESPERANTA

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

BOLIGRAFOS: 1€ TAZANOONI PVC: 1€

& ";“,‘"'??) S li

BOLSAS: 2€ MOCHILAS: 2€

-

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

)

CAMISETAS TECNICAS: 5€
Tallas 4-5, 6-8, 10-12, S, M, L, XL, XXL
i e —
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Asamblea en COCEMFE-CANTABRIA

ASOCIACION SINDROME

\ / CANTABRIA

57

COCEMFE
CANTABRIA
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Entrega de tapones solidarios para Pedro
en Fisioterapia del Valle

Jesus Toribio, Secretario de la Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria,
Entregando 2 bolsas de tapones a Ana Isabel del VValle Melo, responsable de
Fisioterapia del Valle en Puente San Miguel.
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III Gala Solidaria Enfermedades Raras,
Bodydance, en los Corrales de Buelna

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

de los Corrales de Buelna
o

ORGANIZADO POR: s

BodyDance

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

entidad de o f)

Colaboran: utlidad publics ASOCIACION SINDROME
r \a_/ CANTABRIA
ﬁ Frutas L»!
PANADERIA
KelseY [0S CORRALES S [
PASTELERIA
Estética
Mareprix C
Depilacion — Quiromasaje
Cavitacion — Presoterapia
Coin s El Jardin
942 88 25 98 - 655 828949
a 7 "ecue
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(POR QUE BODYDANCE
COLABORA CON FEDER?

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

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

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

Gracias por asistir.
Un saludo.

Arancha Gonzalez

LISTADO BAILE!

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

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

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

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

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

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

10. INNA: GIMME GIMME

11. BALLET: THE PIANO GUYS - HELLO

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

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

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

16. BALLET: DANZA DE LAS FLAUTAS

N

. ZARA LARSSON: AROUND DE WORLD

. COMPETICION: ANIMALS IN THE STREET

®

. COMPETICION: FRIENDS IN THE SCENE

©

20. COMPETICION: POWERFUL

ORGANIZA

Body

Estudio de Baile

Calle Dos de Mayo
Los Corrales de Buelna. Cantabria

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

COLABORAN

fed

NOLA DE ENFERMEDAD

entidad de .0
utilidad publica

r

PARTICIPANTES

Valeria Pérez Pérez
Nahia Casado Nufiez
Paula Cobo Garcia

Saioa Garcfa Porras

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

Lara Santos Lépez

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

Celia Collantes Fernan-
dez

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

Sara de Cos Fernandez

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

ORGANIZADO POR:

BodyDance

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

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

de mis recuerdos

Mai Salces Gutiérrez
Amanda Lanza Gutiérrez
Elena Diaz Diego

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

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

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

Mario Gonzalez Verdial

%’m';b & fed r ?6&
0=

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

Aldara Urbistondo Marti-
nez

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

Adriana Carranceja Saiz

Yaiza Revuelta Gonzalez

Elena Gutiérrez Fernan-
dez
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III GALA SOLIDARIA DE BAILE

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

—

DIPLOMA DE HONOR

Esta mencién se concede a

EL JARDIN DE MIS RECLIF

vor de las famias ae.
$u compromiso por mejorar la roalig -

AOSHER

N CANTABRIA

ASOCIACION SINDROME

N gy CANTABRIA

idari i Raras
i i isti la Solidaria de Baile Enfermedades ,
: rias, Directora Artistica de la Ga _
Arancha Gonzsler Ay responsable de BodyDance, organizadora del Evento




MEMORIA FOTOGRAFICA 2017

Junta Directiva de Sindrome de Noonan colaboradores en la 111 Gala Solidaria Baile
Enfermedades Raras, y, Coordinador Cantabria FEDER.

ASOCIACION SINDROME

v CANTABRIA

2Qué es o sindrome dr

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

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

ASOCIACION SINDROME

an

v CANTABRIA

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

V CANTABRIA

As,
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Mesas con productos Noonan en la I11 Gala Solidaria Enfermedades Raras
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La Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria, amplia
su linea de papel con su imagen corporativa

e AAANTATY
LA TLTATY
SV

......... SANTATTIAY

vvvvvvvvv
:::::

AAAAAAAAAAAAAAAAAAA

AAAAAAAAAA

Para nuestra imagen corporativa ahora disponemos de: sobres 110x220 mm, cartas A4, sobres 229x324 mm,
tarjetas de visita, carpetas y boligramos en magenta y cyan, colores de nuestro logo.




MEMORIA FOTOGRAFICA 2017

SINDROME DE NOONAN, ha estado representada en
la Asamblea General de Soci@s de FEDER

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

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

RAS®

Federacion Espanola
Sindrome de Noonan y ofras Rasopatias

FEDERAS Federacion Espafiola Sindrome de Noonan y otras Rasopatias

#rasopatias
#sindromedenoonan

#federas
#feder

E} u Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién

AUTONOMIA A TRAVES DEL

PILATES Y EL YOGA

Sindrome
de NOONAN

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA

ASOCIACION SINDROME e
C/ Eulogio Merino, 43E, 50 Puente

bria, Tf./Fax
2 02 47
40,asindromenoonancantabria@yahoo.e

gOBIERNO Fede

CANTABRIA

fedéf VCOCEMFE

CANTABRIA

A5

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

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

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

Personas afectadas, sus familias y cuidadores/as.

Toda la comunidad de Cantabria.

| A Demanda de las Personas afectadas, sus familias
y cuidadores/as, segun disponibilidad, en los me
ses de Septiembre y Diciembre de 2017

100 HORAS

| Talleres itinerantes.

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



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

i6n Lo 102/17

71520 =

LOTERIA NACIONAL
SORTEO 102/17 (o o3
22.12.2017 CANTABRIA

N

3001
a Asociacion LOTERIA NACIONAL
o Sin | El portador del presente recibo
N . 71 520 drome juega la cantidad de CUATRO
Noonan Euros, en el sorteo que se
de Cantabria celebrara el dia
3001 22 de Diciembre de 2017 ./ 5
La Soloba, 43E DR Tl
Donativo: 1 € PUENTE SAN MIGUEL
SON 5 € CP 39530 - Cantabria Don-uvo 1€
s ks 942 820 664 / 649 024 740

osmisusss
lnddpa"uooacm'ul

PARTICIPACIONES A 5€

711520

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

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

n mn an G @SINDROMENOONANC
g’

@ 942 820 64 // 649 024740

C A N TA B R | A www.noonancantabria.es

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

®
wc< o ABRIL o o
g z L MXxJvVvsDMLMXxJ Vs DMLMXJ VS DMLMXJVSD
,IOm 12345 87 123 4 12348 1 1234568 1 2.8
o = 8 9101121314 56 7 8 9101 56 7 8 9101 23 45678 7891011213 456 7 8 910
2 z 151617 18192021 121314151617 18 121314151617 18 9 101 12131415 141516 17 18 1920 11 12 13 14 15 16 17
wcg 22 232425262728 1920 2122232425 1920 2122232425 1617 18 19 20 2122 21 22 2324 2526 27 18 19 20 21 22 23 24
= 2930 31 26 27 28 26 27 28 29 30 31 23242526 272829 282930 31 25 26 27 28 29 30
g JUuLIO AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE
< L MXJ VS DIMLMXJVS DJ
5 1 12345 14 1234506 7 1 2.3 & 1
3 2345678 678910112 3456789 89101121314 567 8 91011 3 456 7 8 9
,,,c 910112131415 13141516171819 10 111213141516 151617 18192021 121314151617 18 101 12 13 14 15 16
< 16 17 18 19202122 20 212223242526 17 18 19 20 21 2223 222324 25262728 19 2021 22 232425 17 18 19 2021 22 23
2324 2526272829 27282930 31 24252627282930 2930 31 26 27 28 29 30 24 25 26 27 28 29 30
www.noonancantabria.es

AHTTITL TRRVANANRRA RN

En la foto de izquierda a derecha, Inmaculada Gonzalez de Sindrome de Noonan,
Mari Carmen Puente de Mastositosis, Honorato Gutiérrez de FEDER,
Federacion Espafiola de E.R. y Yolanda Corén de Sindrome de Rett.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participa en el Mercadillo Solidario de las Fiestas
Patronales de Puente San Miguel

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

También tenemos nuestra loteria Solidaria con el nimero 71520.

En la foto nuestro puesto atendido por
el Secretario y Tesorero de la Asociacion, Jesus y Ulises.
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Nuevos productos Noonan

— e = L
Con este producto pe 7oA ¢ B4 * g
0 . . |
/A-odwens:n & U 2
= 5 n de Cantabria, gy *a
inacs e - 160 integra 5 Proyectos
relacionados de nif@s y jovenes, s

i6ra."

: -
on esep« n £5tds colaborando con /s
ociacic e Cantabria, que

Sllo deseas, puedes , *
/ €N nuestro facebook:

Nuevos productos Noonan, pulseras en cuatro modelos perla blancay perla gris
y textil en Magenta y azul, con trébol de cuatro hojas en plata Tibetana a 1,00€.

El trébol es la representacion de la lucha contra las Enfermedades Raras, y signo de fortuna.

Participamos en las II Jornadas de Discapacidad
del Ayuntamiento de Reocin

PONENCIA: “EXPERIENCIA DE PADRES y MADRES”.
Impartida por Dia. Olga Nufiez Benito y Dfia. Inmaculada Gonzalez Garcia.




MEMORIA FOTOGRAFICA

AYUNTAMIENTO

de
REOCIN
CONCEJALIA de SANIDAD,

BIENESTAR SOCIAL,
COMERCIO y DESARROLLO LOCAL

iiINSCRIPCION
GRATUITA!!

Debiendo realizarse una inscripcion
previa antes del é de octubre por

L)638 855 447
(Lunes o Vienes 10-14/17-20h.)

@ cultura@ayto-reocin.com

CASA de CULTURA de PUENTE SAN MIGUEL

Barrio La Robleda, 100. 39530. Puente San Miguel (Reocin) — CANTABRIA —
TELEFONO.— 638 855 447 E-mail.~ cultura@ayto—reocin.com

http://www.ayto-reocin.com Ayuntamiento de Reocin

II* JORNADA DE DISCARPACIDAD

MARTES 10 OCTUSRE
MARANA
RECEPCION de participantes y entrega de documentacion.

INAUGURACION _de las 112 Jornadas de Discapacidad. Ayuntamiento de Reocin
2017. Contando con la presencia de:

D. Pablo Diestro Eguren, Alcalde del Ayuntamiento de Reocin.
Diia. Ana Tejerina Puente, Subdirectora de Asistencia Sanitaria del Servicio
Cantabro de Salud (SCS).

D. Antonio Pérez, Concejal de Bi de Reocin.

Social del Ayur

(*) Durante la intervencion de la ponente se contara con la presencia de un/a Intérprete de
Lengua de Signos Espafiola.

PONENCIA: “TERAPIA ASISITIDA CON ANIMALES EN CABARCENO, COMO
METODO DE INTEGRACION Y NEUROREHABILITACION”.

Impartida por: Dfia. Laura Valdés Garcia, Fisioterapeuta; D. Javier Vecilla Oterino,
Psicélogo y Diia. Amaya Ferndndez Martin, Terapeuta Ocupacional. (FUNDACION
ASILO — CENTRO DE DfA “FERNANDO ARCE” de Torrelavega).

PONENCIA: "LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD”.
Impartida por Diia. Mar Arruti Bustillo, Presidenta de CERMI Cantabria.

DESCANSO- 12:15/12:40h.

PONENCIA: “EJEMPLO DE INSERCION EN EL MUNDO LABORAL DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD”.
Impartida por: D. Javier Vélez Monje, AMICA y D. Oscar Plasencia Garcia, AMICA.

TARDE

PONENCIA: “PERSPECTIVA CULTURAL DE LAS PERSONAS SORDAS".

Impartida por Dia. Cristina Brandariz Lousa, Presidenta de FESCAN Cantabria.

(*) Durante la intervencion de la ponente se contara con la presencia de un/a
Intérprete de Lengua de Signos Espafiola.

PONENCIA: "DEPENDENCIA TIPO ALZHEIMER”.
Impartida por Diia. Mercedes Misiego, Facultativa Especialista en Neurologia del
HOSPITAL de SIERRALLANA.

PONENCIA: “EXPERIENCIA DE PADRES y MADRES”.
Impartida por Diia. Olga Nufiez Benito y Diia. Inmaculada Gonzdlez Garcia.

9:45

10:45h.

10:45

12:15h.

12:15

12:40h.

12:45

13:40h.

13:45h.

DIE
APAGIDAD

M]IEIN|TIORDIERRIE[o{C] I NRelof 17

I RRQENAL

AYUIN

LUGAR: CASA CULTURA de PUENTE SAN MIGUEL

II* JORNADA DE DISCAPACIDAD

MIERCOLES 11 OCTUSRE
MARNANA

PONENCIA: “RECURSOS PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD”.
Impartida por:
Diia. Nieves Sierra i, Tr

a Social del Ay de Piélagos.
PONENCIA: "MESA DE ASOCIACIONES”.

Participando:

D. Roberto Alvarez Sdnchez, Director gerente de AMPROS.

D. Antonio Ruiz Bedia, Presidente de ASPACE.

DESCANSO- 12:15/12:40h.

PONENCIA: “CADOS: CENTRO de ACCESIBILIDAD y CUIDADOS en el DOMICILIO”.
Impartida por Dfia. Cristina Gonzdlez Sobrado, Fisioterapeuta del Equipo CADOS -
ICASS.

CLAUSURA de las 112 JORNADAS de DISCAPACIDAD, por parte de D. Pablo Diestro Eguren,
Alcalde del Ayuntamiento de Reocin.

(*) La organizacién de la I1? Jornadas de Discapacidad , se reserva el derecho de modificar o cambiar
los horarios , ponentes o participantes previstos en el programa en caso de fuerza mayor.

INSCRIPCION: 112 JORNADAS SOBRE DISCAPACIDAD

NOMBRE Y APELLIDOS: DNI:

CORREO ELECTRONICO: TELEFONO:
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La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria ha mantenido una reunion informativa con la Consejeria
de Sanidad del Gobierno de Cantabria, junto a miembros de FEDER,
Sindrome de Williams, Sindrome de Rett, Fibrosis Quistica,y, pacientes sin diagnosticar.

En representacion de la Consejeria de Sanidad José Francisco Ruiz Diaz.
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SINDROME SINDROME SiNDRO
DENOONAN DENOONAN DENOON%&

ACION SINDROME DE NOONAN DF CANTABEA

LY,

ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

Sindrome de Noonan: Como comunicar el diagnostico a nuestros/as hijos/as.
Guia de apoyo para las familias,
Noviembre 2017, Depésito Legal SA580-2017,
Autoria: Victoria SAnchez MUjica,
Coordinacion: Inmaculada Gonzalez Garcia.

Guia de Logopedia y Sindrome de Noonan,
Noviembre 2017, Depésito Legal SA582-2017,
Autoria: Carlota Lopez Pastor,
Coordinacion: Inmaculada Gonzéalez Garcia

Autonomia y Autocuidados en el Sindrome de Noonan. Guia de Orientacién para las Familias, Noviembre
2017, Deposito Legal SA581-2017,
Autoria: A.S.N.C. (Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria),
Coordinacion: Inmaculada Gonzalez Garcia
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Folleto 4° Encuentro Estatal Familias afectadas por el
Sindrome de Noonan

. i
-

o el
LUGAR

Centro C.R.E.E.R., Centro de Referencla Estatal de A én
a Personas con Enfermedades Raras y sus Famillas, Gobler-
no de Esp lo de dad, Serviclos Sociales
fomm— ]

e Igualdad, Secretaria de Estado de Serviclos Soclales e
Igualdad, IMSERSO.

ORIENTADO A
PERSONAS AFECTADAS por el Sindrome de Noonan,
FAMILIARES, CUIDADORES/AS, y PROFESIONALES.

3

Centro C.RE.E.R, Centro de Referencia Estatal
a Personas con Enfermedades Raras y sus Fam
hasta agotar plazas. A

COMIDAS Y CENAS
Centro CREER

DESAYUNOS .
Centro CREER, y Hotel, segun alojamiento.

Servicio merlenda para menores Centro CREER.

INSCRIPCIONES

A.S.N.C. La Soloba, (Eulogio Merino), 43E
39530 Puente San Miguel, (Reocin)
CANTABRIA. ESPANA

T/F. 942 820 664 - M. 649 024 740
asindromenoonancantabria@yahoo.es

ORGANIZA: ASOCIACION SINDROME

an

N g CANTABRIA
COLABORAN:

[ &

créeér

feder 50

CANTABRIA

ALOJAMIENTOS : % ENCUENTRO
g ) ESTATAL
FAMILIAS

AFECTADAS
- POREL

Siguenos:
Sindrome de Noonan Cantabrla Asoclacién
www.noonancantabria.es




MEMORIA FOTOGRAFICA

Dia 02 de NOVIEMBRE de 2017
18:00 Llegada y acomodacion en el Centro C.R.E.ER. y Hotel

20:30221:30 Cena, (CafetarfaCumbCRE_ER)
Presentacion de las Familias:

Salida a Casco Historico Burgos

Dia 03 de NOVIEMBRE de 2017
MANANA
8302030 Desayuno, Cafeera Cerro CREER)

{leqada aoomodaaon del resto del
grupo de famnllas en el Centro C.R.E.E.R. y Hotel

10:00 2 10:20 Entrega credenciales y carpetas.

10:30 a 11:00 Blenvemda y presentacion 4° Encuentro
tal amnliasAfecmdas por el Sindrome
De joonan, Salon de Actos.

INMACULADA GONZALEZ GARCIA
Presidenta de ASNC-Cani
Sindrome de Noonan de Can

FRANCISCO JAVIER LACALLE LACALLE,
Alcalde del Excro. Ayuntamiento de Burgos

AITOR APARICIO GARCIA, Dirsctor-Gerente C.RE.ER.

(Entrega obsequio a las familias y autoridades
participantes) (Foto de familias y autoridades)

11:30 a 13:45 hterwnblo de experiencias familias
del c C.REER.
(Entregu as, “Como comunicar el diay ico a
nuestr@s hq@s afrontamiento de la en rmedad
y “Logopedia, y, ‘Sindrome de Noonan”)

14:00 a 15:00 Comida, (Cafeteria centro C.R.E.ER)
TARDE

15:30 2 17:00 Taller pstcologla en el Sindrome de N
Salén de Actos) VICTORIA SANCHEZ MUGICA
icoterapeuta. "Afrontando la enfermedad de
un herman@. Como afecta a la relacion familiar"

17:30a 19:00 Taller autonomia y autocuidados en el Sindrome
de Noonan, (Salon de Actos), (Sorteo de productos
Taller, y entrega Guia “Cuidados y Autocuidados
en el Sindrome de Noonan”).
20:30 221:30 Cena, (Cafeteria centro C.R.E.E.R)

Salida a Casco Historico Burgos

DIA 04 de NOVIEMBRE de 2017

8:30 a 9:30 Desayuno. (Cafeteria Centro CREER)y
(Hotel correspondiente)

10:30a11:30 Tutoria! Hﬁm Enfermedades Raras,
11:45213:45 lrﬁetnambtodencasfamhasan
ia Sala 3 del Centro GREER.
14:00 2 15:00 Comida, (Cafeteria Centro C.R.E.E.R)
TARDE

15:30 2 18:30 Mesa redonda insercion sociallz laboral
en el Sindrome de Noonan (Salon de Actos).

gABINAdL?OBATO LEBA';I;O'SN

irectora de Formacio| 2 08

y Convenios FUNDACISN OifCE P

MURIEL MARTINEZ FIGUEIREDO.

Psicéloga e Inter Programas de
Apoyo al Empleo Andalucia, (Familiar Persona afectada)
MARTA CANO FERNANDEZ.

Secretaria AMICA, Buenas rra'cticas en

insercion socio-laboral AMICA

Modera: INMACULADA GONZALEZ GARCIA.
Presidenta de FEDERAS (Federacion Espanola

Sindrome de Noonan y, otras RASopatias).

Entrega Diplomas

18:45 2 20:00 Asamblea Federacion Espanola Sindrome
de Noonan y otras RASopatias, (Salon de Actos).

20:30221:30 Cena, (Cafeteria centro CR.E.ER)
Salida a Casco Historico Burgos

Dia 05 de NOVIEMBRE de 2017

MANANA

8:30a 9:30 Desa{uno. (Cafeteria Centro C.REER),y,
(Hotel correspondiente)

10:00 *Salida de cultura y ocio familiar al Museo de
la Evolucion HumanaJ al Yacimiento Arqueolégico
de Atapuerca, (Cuna de la Humanidad), previa
inscripcion de las personas participantes.

14:00 a 15:00 Comida, (Cafeteria centro C.R.E.ER)

16:00 a 18:00 Despedida y salida del centro C.RE.ER
Para |@s mas pequen@s, se ofertara un servicio de cuidadoras/es,
y de animacion de ocio y tiempo libre, con profesionales en
atencion y educacion infantil y monitores/as de ocio y tiempo libre.
Servicio gratuito para las familias participantes.

* El Programa podra estar sujeto a pequefios cambios
seguln necesidades de la organizacion.
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Fotos 4° Encuentro Estatal Familias afectadas por el
Sindrome de Noonan

Centro de Referencia Estatal
do Atencidn a Personas con
Enfermedades Racas y sus Familias
(CREER)

©/Bomardin Obeogén. 24
09001 Burgos

Tel. 434947253950
Fax +34 947 253 987

PROGRAMA

Jueves, 2 de noviembre
18:00 Liegada y recepcdn

Viemes, 3 de noviembre

10:30-11:00 I encuentro_ Saién
de Actos del CREER Aitor Apancio Garcia,
CREER, Ini sz

Lacalle, Alcakie Ayuntamiento de Burgos
11:10-11.25 Presentacién Estudio “Regulacion

Emocional A en es  con
ent de prevalencia baja y sus
cudadores’  Coordna.  Cristna  Pérez,

v crssnferedadesacas. ez

E3e s

11.30-13.45 Intercambio de experiencias entre
famiias. Coordna ASNC

15.30-17.00 Taller “Afrontando la enfermedad
de un hermanoia, como afecta en famia’
Victoria  Sdnchez  Mijica,  Psicoterapeuta
Proyecto Aci

17:30-19,00 Taller “Autonomia y Autocuidados
en el Sindrome de Noonan". Coordna. ASNC.

ASOCIACION SINDROME

CANTABRIA

Sabado, 4 de noviembre

10.00-11.00 Tutorial Registro de Enfermedades.

raras. Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta
SNC

11:15 -13:30 Intercambio de experiencas entre
iias. Coordina. ASNC

15151815 Mesa Redonda Insercion
sociolaboral en Sindrome de Noonan L

Manidn Marinez Santa Maria. Programa
INSERTA, Fundacion ONCE

Munel Martinez Figueredo, Psictioga e
Intermediadora laboral_Programa Apoyo al
Empieo Junta de Andalucia

Marta Cano Femdndez, Secretaria AMICA
18.30-2000 Asamblea FEDERAS. Federacion
spaficla Sindrome  de  Noonan y oas
Rasopatias

Domingo, 5 de noviembre

10001345 Sakda ocko  Yacmentos de
Atapuerca. Coordina: ASNC

18.30 Despedida
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CORDOBA 11/11/2017

Congreso Andaluz e
Enfermedades
_ Raras

n&, Rectorado de la Universidad de Cordoba.

gomeo e retorencia Ay, @ Medina Azahara, 5
Enfermedades Rara:
Colabora " IN_S;BIES:]!:I!ES
[ simutacion 7 p www.craer.es
\oe Tfnos: 682342880
cadiinan Q 627801321
Red Espahola de <

Madres v Padres
Solidarios.

666529995

: LA CAIXA
ES6601332117974200006077

s s T 5

= &
= P
RIR feengh
fewion GRAY

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, aparéce en careleriajunto a otras Entidades
como Coordinadora del 2° Congreso de Enfermedades Raras de Andalucia, que incluye una
ponencia sobre el Sindrome de Noonan.

Boligrafos en Magenta y Cyam, pulseras de perlas blancas, perlas grises, textiles en magenta y

cyam, y colgantes con cordon corredizo en magenta y cyam, con aplique de trébol de cuatro hojas

en plata tibetana, simbolo de la lucha contra las enfermedades raras, presentados en tarjeton que
sirve de marcapaginas y estuchadas, a un precio unico de 1,00€.
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Nueva entrega de tapones solidarios en Fisioterapia
del Valle

' , 3 b 5N
En la foto Jesus Toribio Gonzalez , secretario de Noonan Cantabria, junto a Ana Isabel del Valle
Melo, Directora de Fisioterapia del Valle, y 3 grandes sacos de tapones solidarios.
Sindrome de Noonan de Cantabria en el Dia
Internacional de la Discapacidad, Parlamento de

Cantabria

~

aenn

De izquierda a derecha, Tomas Castillo Arenal, Presidente Plataforma de Organizaciones de
Pacientes y de la Fundac Esp de Fibrosis Quistica, JD FEDER, gerente de AMICA, Inmaculada
Gonzalez Garcia, Presidenta Sindrome de Noonan de Cantabria y de la Federacidén Espafiola
Sindrome de Noonan y otras RASopatias, Mar Arruti Bustillo, Presidenta CERMI Cantabria 'y
COCEMFE CANTABRIA, JD COCEMFE Nacional, Presidenta Fibromialgia, Yolanda Cordén
Blazquez, Delegada Sindrome de Rett en Cantabria, Honorato Gutiérrez Orea, Delegado Aniridia
Cantabria, Coordinador FEDER en Cantabria.



https://www.facebook.com/fisioterapia.delvalle.90?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/yolanda.coronblazquez?hc_location=ufi
https://www.facebook.com/yolanda.coronblazquez?hc_location=ufi
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IV MERCADILLO NAVIDENO SOLIDARIO,
Puente San Miguel

ASOCIACION SINDROME

\ / CANTABRIA

De izquierda a derecha Irene Gomez Mateo de Tejada, actual Técnica de la Asociacion Noonan
Cantabria, Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidentade Noonan Cantabria y Laura Fernandez
Campo, anterior Técnica de la Asociacion Noonan Cantabria, y, colaboradora habitual.

I MARCHA Sindrome de Noonan de Cantabria

Trofeos, medallas y dorsales para la | Marcha Sindrome de Noonan, domingo 17 de diciembre, a
las 11:00 horas, y , parte de I@s participantes.
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ENCUENTRO DE LA ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN DE CANTABRIA CON COCEMFE CANTABRIA

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria visito el lunes 18 de diciembre la sede de
COCEMFE Cantabria para llevar a cabo un encuentro en el que compartir impresiones y hablar
del trabajo que se esta llevando a cabo en la asociacion




