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29 de Agosto de 2017: Loteria de Navidad solidaria en la
Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria
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Loteria de navidad solidaria en la Asociacion

Sindrome de Noonan de Cantabria

Loteria de navidad
solidaria

La Asociacién Sindrome de Noonan
de Cantabria dispone de loteria de
Navidad solidaria, en
participaciones de 5,00€, del
nimero 71520 en la que ademas
regalan un marcapaginas-
calendario de 2018 con la compra
de las participaciones.

Si estas interesad@ en adquirirla
puedes ponerte en contacto con la

somo v MOLNICN
QONaN

asociacion a través de los - 2122007 "
teléfonos: 942 82 06 64 / 649 02 - ﬁ' .‘\ ’
47 40 o en el mail: - «c::.-

asindromenoonancantabria@

W4T R0 444/ 440 024 Y40 et -—-——-‘5

i PARTICIPACIONES A 5€

71520

* REGALO con la compra de participaciones
de Marcapaginas/Calendario 2018




23 de Agosto de 2017: La Asociacion Sindrome Noonan de
Cantabria amplia su tienda solidaria
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

amplia su tienda solidaria

Una de nuestras entidades federadas,
la Asociaciéon Sindrome de Noonan
Cantabria ha ampliado los productos
de su tienda solidaria, incorporando
su mascota NUNI en sus disenos,
obra de Maria Suarez Bedia de
Cantabria, madre de una nina

afectada.

Ademas de camisetas técnicas en manga corta S SOl S A Rk

en todas las tallas, desde 4/5, 6/8,10/12,a S, SINDROME DE NOONAN

M, L, XL, XXL, en tres posibilidades de color: ___ BOLIGRAFOS: 1€ TAZA NOONI PVC: 1€

magenta, naranja y negro, ahora disponen de

camisetas técnicas de tirantes para mujer, en .
tallas S,y M a la L, en color magenta flior y .
negro. Todas las camisetas son a 5,00€. e g

e

Las Bolsas Multiusos ahora también estan
disponibles en magenta y en azul, los colores
corporativos de la asociacién y su precio son
2,00€. También tienen nuevos bolis en los que
aparece la mascota NUNI a 1,00€.

-,

_ BOLSAS: 2€ MOCHILAS: 2€

|

CAMISETAS ALGODON: 3€ TAZA NOONI LOZA: 3€
Tallas 3-4, 5-6,5, M, L, XL - » .

sz | D,
CAMISETAS TECNICAS: 5€

Tallas 4-5, 6-8, 10-12, 5, M, L, XL, XXL
"

- -

Ahora tienen ademas de camisetas técnicas en
manga corta (5,00€) camisetas técnicas de
mujer en tirantes (5,00€), camisetas algoddn en
manga corta (3,00€), tazas PVC, (1,00€), tazas
loza, (3,00€), boligrafos, (1,00€), lanyards,
(1,00€), bolsas, y mochilas, (2,00€) y cuentos,
(5,00€).

Adquiere alguno de los nuevos productos y
colabora con la asociacion

a través de los teléfonos: 942 82 06 64 / 649 02 47 40 o en el mail: asindromenoonancantabria@ yahoo.es



16 de Agosto de 2017: Pilates y Yoga para los afectados por el
Sindrome de Noonan
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Pilates y Yoga para los afectados por el Sindrome

de Noonan

La
Asociacion gl :

. _t u Sindrome de Noonan Cantabria Asociackon
Sindrome

de Noonan AUTONOMIA A TRAVES DEL
Cantabria
organiza su PILATES Y EL YOGA
Il Edicién
de los
Talleres de Sindrome
pilakesy de NOONAN
Yoga, para
personas

35 de autonomia, a

jel Pilates y Yoga utilizando el ejercicio fisico y

mental como un instrumento beneficioso para su desa

olio personal y socia

afectadas ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA

por el
Sindrome 0 Wgonl. Raocin: Conth
de Noonan, 10, enconancanta
Y18 GOBIERND ot H
Familias y & () feder

. CANTABRIA | V22 COCEMFE
Cuidadores ~ CANTABRIA
/as.

43¢

Los talleres comienzan en Septiembre, y son para toda la Comunidad Auténoma, el objetivo es dotar a las
personas afectadas por esta patologia, asi como a sus familiares y cuidadores de autonomia a través de estas
actividades.

Los horarios del taller se fijaran a demanda de los interesados.

Para mas informacién contactar con la asociacion en el teléfono: 942 82 06 64 o en el correo electronico:
asindromenoonancantabria@yahoo.es



4 de Julio de 2017: Abiertas las inscripciones para el IV
Encuentro de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan

Miércoles, junio 14, 2017
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Abiertas las inscripciones para el IV Encuentro
Estatal Familias Afectadas por el Sindrome de
Noonan

IV Encuentro Estatal Familias
Afectadas por el Sindrome de IV Encuentro
Noonan Estatal Familias

Afectadas por el
organizado el “IV Encuentro Estatal Familias Afectadas Sindrome de Noonan

por el Sindrome de Noonan” que tendra lugar del 02
al 05 de noviembre en el Centro CR.E.ER., Centro de ool gk
Referencia Estatal de Atencién a Personas con ﬂmﬂ@ﬁ

Enfermedades Raras y sus Familias ubicado en Burgos.

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria ha

El encuentro esta orientado a personas afectadas por la enfermedad, familiares, cuidadores/as y
profesionales.

Ver programa provisional

El alojamiento se llevara a cabo en el Centro C.R.E.E.R., Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias, y Hotel hasta agotar plazas.

Las inscripciones ya estan abiertas.

Puedes inscribirte en el e-mail asindromenoonancantabria@yahoo.com



21 de Junio de 2017: Nueva linea de papel corporativo
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Nuevos elementos de imagen corporativa en la
asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria ha
realizado una nueva linea de papel corporativo
siguiendo con los colores y el disefio del logotipo para
aumentar la visibilidad de la asociacién y la
enfermedad y crear recuerdo de marca.

Para la imagen corporativa ahora disponen de: Sobres
110x220 mm, Cartas A4, Sobres 229x324 mm, Tarjetas
de visita, Carpetas, y boligrafos y folletos actualizados.




12 de Junio de 2017: III Gala Solidaria de Baile por las ER

Miércoles, junio 14, 2017
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Exito de asistencia en la Ill Gala Solidaria de baile

por las Enfermedades Raras

La Ill Gala Solidaria de Baile,
Enfermedades Raras en la que
colabora la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria llena el teatro
de Los Corrales de Buelna

La Escuela de Danza BODYDANCE, de Los Corrales de
Buelna, bajo la Direccion artistica de Arancha
Gonzalez, FEDER, (Federacion Espanola de
Enfermedades Raras), y ASNC, y la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria, federada en COCEMFE Cantabria, con la colaboracion de varias empresas
y establecimientos de Cantabria organizaron el pasado 3 de junio la lll Gala Solidaria de Baile por las

enfermedades raras que tuvo lugar en el Teatro Municipal de Los Corrales de Buelna.

La gala tuvo una gran afluencia de publico que se acercé a Los Corrales a disfrutar del espectaculo de baile,
incluso el recinto se quedd pequeno para muchas personas que no pudieron acceder por falta de localidades.

Durante el encuentro los asistentes quedaron encantados con el espectaculo, la puesta en escena y
las numerosas coreografias de diferentes estilos musicales que se habian preparado.



16 de Mayo de 2017: Nuevos Productos Solidarios para
visibilizar el Sindrome de Noonan
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Nuevos productos solidarios para dar visibilidad al

Sindrome de Noonan

La Asociacién Sindrome de TIENDA SOLIDARIA ENFERMEDADES RARAS
Noonan de Cantabria crea S
nuevos productos solidarios
para dar visibilidad sobre las
Enfermedades Raras y en
especial el Sindrome de g 1€ B

Noonan.
Los productos solidarios cuestan entre ﬂ
1,00€ y 5,00€ y puedes encontrar tazas, /

; ;o : BOLSAS: 2€
camisetas técnicas,mochilas y hasta un

cuento y todos los fondos recaudados van
destinados a dar visibilidad a la
enfermedad.

CAMISETAS ALGODON: 3€ TAZA NOONI LOZA: 3€
El envio es gratuito para compras a partir Tallas 3-4,5-6,5, M, L XL
de 12,00€

TAZA NOONI PVC: 1€

BOLIGRAFOS: 1€

e

MOCHILAS: 2€

 CAMISETAS TECNICAS: 5€

Tallas 4-5, 6-8, 10-12, S, M, L, XL, XXL
El logo Noonan es disefo de Laura Garcia '
Gonzalez, de Madrid, y, el muneco Noonan
diseno de Maria Suarez Bedia, de
Cantabria, quienes nos han cedido
altruistamente el derecho a su uso, ambas
familias de nin@s afectad@s por el Sindrome de Noonan.

Si quieres adquirir algiin 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



10 de Mayo de 2017: III Gala Solidaria de Baile por las ER

Miércoles, junio 14, 2017
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Il Gala Solidaria de Baile por las enfermedades

Raras

lll Gala Solidaria de Baile, Enfermedades Raras en la que colabora la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

Participa en la lll Gala Solidaria de Baile

por las enfermedades raras que tendra IIT GALA SOLIDARIA DE BAILE
lugar el préximo sabado 3 de junio a las ENFERMEDADES RARAS
17:00 horas en el Teatro Municipal de Los Sibado 3 de Junio de 2017, a las

Corral.es de Buelna. El encuentro esta 17:00 horas, en el Teatro Municipal
organizado por la Escuela de Danza

BODYDANCE, de Los Corrales de Buelna, de los Corrales de Buelna

bajo la Direccion artistica de Arancha ORGANIZADO POR: g ‘
Gonzalez, colaboran FEDER, (Federacion BodyDance

Espanola de Enfermedades Raras), y ASNC,
Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria y varias empresas y
establecimientos de Los Corrales de
Buelna.

Estudio de Baile

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

Colaboran: ,
El encuentro durara aproximadamente dos ‘ fed e oonhan

n
horas y contara con cerca de 90 bailarinas Froras o),
y bailarines, de 3 a 13 anos de edad, de la ~ Kelsey A i bohdme
Escuela de Danza BODYDANCE. =

También habra sorteos de regalos donados
por empresas y establecimientos
colaboradores, entrega de diplomas y
obsequios a las bailarinas, bailarines y Direccion artistica por parte de Asociaciones Enfermedades Raras.

Durante el evento se instalara una mesa informativa sobre las Enfermedades Raras, con folletos y guias
informativas, ademas de productos solidarios: camisetas, mochilas, bolsas, boligrafos, cuento solidarios.

ENTRADAS-DONATIVO a 3,00€, incluyen el sorteo de Regalos.



5 de Mayo de 2017: Semana Cultural Solidaria del Colegio
Calasanz Escolapios

Miércoles, junio 14, 2017
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Noonan de Cantabria, en la Semana Cultural

Solidaria del Colegio Calasanz Escolapios

La Asociaciéon Sindrome de Noonan

de Cantabria, ASNC, participa en la } &;n
-
3

Semana Cultural Solidaria del R 2oy V)

';I‘\ 1.\; |
0~/ O
Cme,

Colegio Calasanz Escolapios.

La asociacion estuvo representados por Inmaculada . : 20
Gonzalez Garcia, Presidenta de Sindrome de Noonan : ¥ m

de Cantabria. ‘ 1y | L “‘i/

En la jornada solidaria y festiva la asociacion coloco
una mesa informativa con material de Noonan Cantabria, folletos, guias informativas, y productos solidarios
Noonan que tuvieron una gran aceptacion tanto entre B T @ ,y
el alumnado como entre las Familias asistentes. ‘ '

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria
participo 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.

EL encuentro tuvo un gran ambiente y una numerosa
participacion tanto del alumnado como de las familias
quienes se interesaron por las Enfermedades Raras.




2 de Mayo de 2017: Taller de Autonomia y Autocuidados
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ASNC-Cantabria continua con el taller de autonomia
y autocuidados para personas afectadas por el

Sindrome de Noonan, familias y cuidadores

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

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..

Este proyecto, que supera los 3.000 euros, esta subvencionado con 2.975 euros procedentes de la Fundacion
Inocente Inocente, fundacion privada de caracter asistencial, constituida el 7 de marzo de 1995, que tiene
como objeto preferente el ejercicio de actividades que redunden en beneficio de la infancia
fundamentalmente dentro del territorio espafol. Es esta Fundacién la que promueve, cada ano, la gala
televisiva “La Noche de los Inocentes” cuyo fin es la recaudacién de fondos para apoyar distintas causas.
Gracias a la solidaridad de los telespectadores se desarrollan proyectos de este tipo.

L@s nin@s afectad@s por el Sindrome de Noonan, ademas de necesitar controles médicos periodicos por
los problemas fisicos-organicos en su desarrollo y crecimiento (neurologia, cardiologia, nefrologia,
endocrino, digestivo, ortopedia, oftalmologia, O.R.L., etc.), precisan también una atencién multidisciplinar
que incluya pautas para su autonomia y autocuidados.

Asi con Autonomia y Autocuidados para Personas afectadas por el Sindrome de Noonan, sus Familias y
Cuidadores/as, se realizaran talleres de Alimentacion y Dietética, Cuidados de la Piel, Cuidados de las
articulaciones, Cuidados de la Boca,....y, finalizaran con la publicacién de una Guia de Orientacion para las
Familias para la Autonomia y Autocuidados en el Sindrome de Noonan. Todo ello para mejorar la calidad de
vida y potenciar la autonomia personal.



28 de Marzo de 2017: Convenio de colaboracion con el
Ayuntamiento de Reocin
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
firma un Convenio de Colaboracion con el

Ayuntamiento de Reocin

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria firmé ayer 27 de marzo
un Convenio de Colaboracion con el
Ayuntamiento de Reocin, cémo
continuacion a la colaboraciéon
iniciada en 2016.

En el encuentro participaron Pablo Diestro, Alcalde de
Reocin, Antonio Ruiz, Concejal de Sanidad y Bienestar
Social e Inmaculada Gonzalez, Presidenta de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.

EL Ayuntamiento colabora con la asociacion en la edicion del nuevo triptico sobre el Sindrome de Noonan.



6 de Febrero de 2017: Sensibilizacion sobre el Sindrome de
Noonan
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Febrero, mes de |la sensibilizacion sobre el

Sindrome de Noonan

23 de Febrero dia del
Sindrome de Noonan ‘
Ha comenzado a celebrarse FEB RE RO

internacionalmente el mes de
Febrero, como mes de la
sensibilizacion sobre el
Sindrome de Noonan, Sindrome
Tan comun como desconocido’, 23 dC FCbI’CI’O
y en concreto el 23 de febrero
se celebra el dia de la
enfermedad. ASOCIACION SINDROME

an

CANTABRIA

Mes de la sensibilizacion sobre el

sindrome de Noonan
TAN COMUN COMO DESCONOCIDO

El Sindrome de Noonan,
enfermedad rara, poco frecuente
o de baja prevalencia es un
trastorno genético con una mutacion en el cromosoma 12, caracterizado por talla baja, cardiopatia, rasgos
faciales tipicos y alteraciones esqueléticas.




2 de Febrero de 2017: Asamblea General Extraordinaria ASNC
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Asamblea general extraordinaria de la Asociacion

Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

(ASNC) celebra una asamblea general extraordinaria ASOCIACI O N S ‘ NDROME

en su sede social situada en, Eulogio Merino, 43E, (La
Soloba) C.P. 39530, Puente San Miguel, n mnan
(Reacin), Cantabria.
CANTABRIA
La asamblea tendra lugar a las 10:30 horas en primera v

convocatoria y 11:00 horas en segunda convocatoria el
proximo sabado 11 de febrero de 2017. La orden del
dia sera:

1. Iniciacion solicitud Expediente Utilidad Publica de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria.
2. Adhesion a la Federacion CRAER.



1 de Febrero de 2017: Informar sobre el Sindrome de Noonan
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La Asociacidn Sindrome de Noonan se reune con
tres alumnas Cantabras para dar a conocer la

enfermedad

La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria ASOCIACI O N S | NDROME

llevé a cabo la semana pasada diferentes reuniones y

entrevistas con Ainhoa Cuetos y Carla Revuelta, dos

alumnas del L.E.S. Besaya de Torrelavega, que

actualmente cursan el Mdédulo Superior de

Integracion Social y estan llevando a cabo su v

Proyecto fin de Estudios sobre Integracién Social de

las personas afectadas por el Sindrome de Noonan.
Tan comun como

También, se reunieron con Monica de Diego Cobo,

una alumna del Colegio Salesianos de Santander,

quien se ha interesado en conocer mas sobre el Sindrome de Noonan, las personas afectadas y sus familias
para incluirlo también en un trabajo escolar.

desconocido

A través de estos encuentros las alumnas han conocido mas sobre la enfermedad y con sus trabajos
ayudan a la asociacion a difundir las enfermedades raras y en especial el Sindrome de Noonan.



30 de Enero de 2017: Memoria fotografica de Actividades 2016
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Memoria fotografica de actividades 2016 de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria MEMOR'A

celebro su Asamblea ordinaria de soci@s el pasado 62 .J
sabado 28 de enero, donde se aprobaron por FOTOG RAF'CA

unanimidad todos los puntos, y, se presentd la
memoria fotografica de las actividades que ha llevado
a cabo la asociacion a lo largo del afio 2016. 20 1 6

ASOCIACION

SINDROME DE
NOONAN

Puedes ver la memoria fotografica aqui.



10 de Enero de 2017: Convocatoria Asamblea Ordinaria ASNC
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Convocatoria de Asamblea Ordinaria de la

Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria ( ASNC)
nos informa de la convocatoria para la proxima
Asamblea General Ordinaria de la Asociacion, que

tendra lugar en su sede social, Eulogio Merino, 43E, ASOCIACION SINDROME
(La Soloba) C.P. 39530, Puente San Miguel, (Reocin),

CANTABRIA.

A las 10:30 HORAS EN PRIMERA CONVOCATORIA Y v CANTABRIA

11:00 HORAS EN SEGUNDA, DEL DIA 28 DE ENERO DE
2017 (SABADO).

ORDEN DEL DIA

1. Aprobacion, si procede, del Acta de la Asamblea Ordinaria de 2016.

2. Presentacion y aprobacion, si procede, de la Memoria de Actividades de 2016.

3. 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



1 de Diciembre de 2016: Campaiia de divulgacion ASNC
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Unete a la capaiia de divulgacion de la Asociacion

Sindrome de Noonan de Cantabria

La Asociacién Sindrome de Noonan
de Cantabria ha puesto en marcha ASOCIACION SINDROME

una campana de divulgacion del n

Sindrome de Noonan en las Redes

Sociales, en la que nos invitan a v CANTABRIA
llevar a cabo el reto, Sindrome de

Noonan, “Tan comun como
desconocido”

jAyudales a difundir la campana con tus fotos y videos!

¢En qué consiste?
Ayldales a dar a conocer el Sindrome de Noonan con la iniciativa de @creciendoconnoonan de 3 maneras:

-1. Publicando tu foto con una de sus camisetas, o con nuestro logo y compartiéndolo con privacidad publica
en tus redes sociales, copiando este texto para incluir los hashtags#.

#tancomuncomodesconocido

#sindromedenoonan

#SindromedeNoonanCantabriaAsociacion

#noonanasturias

#creciendoconnoonan

#AsociacionSindromeDeNoonanAragon

#noonancyv

#noonanandalucia

#AsociacionEspanolasindromedeNoonan

Anadiendo lo siguiente: Yo también me sumo al reto Sindrome de Noonan, Aytidanos a difundir.

-2. Grabandote en video y publicandolo en las redes sociales incluido Youtube, diciendo: Yo también me
sumo al reto Sindrome de Noonan, Aytidanos a difundir.

¢0s apuntais al reto?

-3. Si lo preferis, podéis enviales un mensaje a su pagina o correo electronico con la foto o video que queréis
publicar y ellos directamente la publicaran.

TOD@S A DIFUNDIR ... 11

Ver triptico de la asociacion y conocer mas sobre la enfermedad



7 de Noviembre de 2016: Talleres de Pilates y Yoga para
personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familiares
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Talleres de Pilates y Yoga para personas afectadas
por el Sindrome de Noonan y sus familiares

La Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria presenta los Talleres de
Pilates y Yoga para personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus
familiares. En la iniciativa colaboran el Gobierno de Cantabria, la
Consejeria de Universidades e Investigacion, Medio Ambiente y Politica
Social, y el ICASS.

El objetivo de los talleres es dotar a las personas afectadas por el Sindrome de Noonan, sus familias y
cuidadores/as de autonomia, a través del Pilates y Yoga, utilizando el ejercicio fisico y mental como un
instrumento beneficioso para su desarrollo personal y social.

Los talleres comienzan en Noviembre y finalizan en Diciembre, estando prevista su realizacién de manera

itinerante para que las personas afectadas y sus familias puedan participar con mayor facilidad. Las fechas de
celebracién y su horario seran a demanda segun disponibilidad de los profesionales que los imparten.

£ e

Dotar a las Personas afectadas por el Sindrome de

AUTONOMI'AATRAVES DEL Noonan , sus familias y cuidadores/as de

autonomfa, a través del Pilates y Yoga, utilizando el
ejercicio fisico y mental como un instrumento

PI LATES Y EL YOGA beneficioso para su desarrollo personal y social.

Sindr ome Personas afectadas, sus familias y cuidadores/
as.
de NOONAN

Toda la comunidad de Cantabria.

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
ASOCIACION SINDROME CANTARRIA A D d d | p f d
€/ Eulogio Merino, 43E, 39350 Puente emanda de las Personas afectadas, sus
N S San Miguel. Reocin. Cantabria, Tf./Fax  f@milias y cuidadores/as, segln disponibilidad,
942 82 06 64— Movil 649 02 47 en los meses de Noviembre y Diciembre de
40,asindromenoonancantabria@yahoo. 2016.

e
— Ly H 100 HORAS
de e oA e B Talleres itinerantes.
CANTABRIA COCEMFE
S CANTABRIA




20 de Octubre de 2016: III Encuentro Estatal de familias
afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familiares

&

COCEMFE
CANTABRIA

POR UNA SOCIEDAD PARA TODOS

Inicio Somos v Hacemos v  Servicios v  Grupos de trabajo v  Contacta

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
celebra el lll Encuentro Estatal de familias

afectadas por la enfermedad

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabra celebro el pasado 14,15
y 16 de octubre el lll Encuentro
Estatal de Familias afectadas por el
Sindrome de Noonan, en el que cada
ano se suman nuevas Familias
Noonan.

Este afo se han reunido 37 Familias, de las que 14
acudian por primera vez.

Al encuentro han asistido familias de 14 Comunidades Auténomas diferentes y 18 provincias, incluidas las
Islas Baleares, en total fueron 107 participantes, de los que 40 eran menores de edad, y, 41 eran personas
afectadas por el Sindrome de Noonan.

El acto se llevo a cabo en las instalaciones del Centro C.R.E.E.R., Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias situado en Burgos.

Durante el encuentro los participantes asistieron a diversos talleres y asambleas y pudieron compartir
experiencias sobre la enfermedad.



26 de Septiembre de 2016: Mercado Solidario en Puente San
Miguel
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

participa en el mercado solidario San Miguel

El pasado sabado 24 de
Septiembre, la Asociacion
Sindrome de Noonan de
Cantabria participé en el
Mercado Solidario San Miguel,
ubicado en el parque de La
Robleda de Puente San Miguel.

El mercado tuvo lugar de 9.00 de la manana
hasta las 20.30 horas y fue organizado por la
Mancomunidad Altamira- Los Valles y Anjanas
Solidarias, dentro de las Fiestas Patronales de
San Miguel.

La asociacion participé en el mercado
solidario con un puesto en el que expusieron y
vendieron loteria y productos con el logotipo
de la asociacion, con el objetivo de recaudar
fondos para la asociacion. También

se ofrecieron a los asistentes folletos y Guias
para informar sobre el Sindrome de Noonan y
las Enfermedades Raras.




26 de Septiembre de 2016: I Jornada sobre Discapacidad
Ayuntamiento de Reocin
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| Jornada sobre Discapacidad Ayuntamiento de
Reocin, en la que participa la Asociacion Sindrome

de Noonan de Cantabria.

Octubre de 2016 se I J 0 R NA DA

celebrara en Puente

Primera Jornada S 0 B R E D I SC APAC I DA D
sobre Discapacidad \yuntamiento d@ Reo C
Reocin, en la que

participa la

de Noonan de

Cantabria.

El préximo 7 de

San Miguel, la

del Ayuntamiento de o - 7 ; * :
Asociacién Sindrome

El desafio, las preguntas e

| sssonsoson » EL TRABAJO EN ATENCION TEMPRANA - Ascosts bopeverri sos I
incertidumbres a que las que * sessn- 1ussh > AULAS DE EDUCACION ESPECIAL EN COLEGIOS A [

se enfrenta una familia cuando [ e S DS AR

recibe un diagnostico de

1meeh - amash 5 LA

DE LAS P CON EN EL
LABORAL - AMICA COMO MODELO, - fram: Cartio Arcaat.

saash - issen + LA _EDUCACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN COLEGIO

discapacidad para uno de sus ORDINARIO - seun vttt e

miembros merecen el mayor de ::f‘“m‘"‘“m“

los esfuerzos de los poderes 1meen - imish + MESA DE ASOCIACIONES. -

publicos, por ello desde el DAL ACITANARS. o St s o B
Ayuntamiento de Reocin i7ae » CLAUSURA DE LA JORNADA POR EL ALCALDE DE REOCIN,

quieren contribuir a dar el
mayor numero de esas
respuestas posible en esta
Jornada.

La inscripcidn es gratuita,
pudiendo hacerse hasta el 4 de octubre a través de correo electrénico: cultura@ayto-reocin.com o en el
teléfono: 638 85 54 47.

La jornada se llevara a cabo en la Casa de cultura de Puente San Miguel, en horario de 10:00h a 14:00h y de
17:00h a 20:00h.

Ademas, de 16:00h a 19:00h habra un taller lidico, titulado “diversidad y diversion”, adaptado a las
necesidades especiales de los/as participantes e impartido por las Educadoras Sociales de la Mancomunidad
Altamira — Los Valles.

CONSULTAR PROGRAMA DE LA JORNADA (PORTADA)

CONSULTAR PROGRAMA DE JA JORNADA (INTERIOR)



10 de Septiembre de 2016: III Encuentro estatal de familias
afectadas por el Sindrome de Noonan
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Il Encuentro estatal de familias afectadas por el

sindrome de Noonan

El préximo mes de octubre er
entre los dias 14 y 16 tendra : \smnaome

DE NOONAN
lugar en Burgos el Il Encuentro I I I e r
estatal de familias afectadas ENCUENTRO
- non = 1§ ENCUENTRO DE TAMLIAS APECTACAS ESTATAL

por el sindrome de Noonan e s —

. -y - — AFECTADAS
El acto se llevara a cabo en las instalaciones A == ‘ SINDROME
del Centro C.R.E.ER., Centro de Referencia = - iarvimn DE NOONAN

Estatal de Atencion a Personas o .
con Enfermedades Raras y sus Familias, en UAgos
jornadas de manana y de tarde.

COLABORAN

@ [
o 5 B onnemtn B
El acontecimiento esta orientado a personas ones areer
afectadas por el Sindrome de Noonan, Eﬁi feder 5
familiares, cuidadores/as y profesionales. ﬂ T — g W AT

En cuanto al alojamiento y la comida, se
realizaran en el Centro C.R.E.E.R., Gobierno de Espaiia. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, IMSERSO, hasta agotar plazas.

Ver folleto del encuentro



PROGRAMA

« DIA 14 DE OCTUBRE DE 2016
18:00. LLEGADA Y ACOMODACION EN EL CENTRO CREER.

20:30-21:30 CENA, (CAFETERIA CENTRO C.R.E.ER). Presentacion de las Familias. Salida a Casco Histérico de
Burgos

« DIA 15 DE OCTUBRE DE 2016
MANANA:

8:30-9:30. DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO CR.EER)

LLEGADA Y ACOMODACION DEL RESTO DEL GRUPO DE FAMILIAS EN EL CENTRO CR.EER.
10:00-10:20 ENTREGA CREDENCIALES Y CARPETAS.

10:30-11:00 BIENVENIDA Y PRESENTACION [l ENCUENTRO ESTATAL

FAMILIAS AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN, SALON DE ACTOS.

— INMACULADA GONZALEZ GARCIA, Presidenta de ASNC-Cantabria (Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria). “OBJETIVOS”.
-FRANCISCO JAVIER LACALLE LACALLE, Alcalde del Excmo. Ayuntamiento de Burgos

-AITOR APARICIO, Director-Gerente C.R.E.E.R.
(ENTREGA OBSEQUIO A LAS FAMILIAS Y AUTORIDADES PARTICIPANTES)

(FOTO DE FAMILIAS Y AUTORIDADES)

11:05-11:10. REGISTRO ENFERMEDADES RARAS:PRESENTACION Y SERVICIO TURORIZADO REGISTRO PARA
LAS FAMILIAS

-INMACULADA GONZALEZ GARCIA, Presidenta de ASNC-Cantabria (Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria).

11:15-14:00. INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS EN LA SALA 3 DEL CENTRO CR.EER
14:00-15:00 COMIDA, (CAFETERIA CENTRO C.REER)

TARDE:

15:15-16:45 TALLER COMUNICACION DIAGNOSTICO A NUESTR@S HII@S, AFRONTAMIENTO DE LA
ENFERMEDAD.

VICTORIA SANCHEZ MUJICA, Psicoterapeuta, responsable Proyecto Acompasados
17:05-19:00 HORMONA DEL CRECIMIENTO Y SINDROME DE NOONAN.
DR. ATILANO CARCAVILLA URQUI, Endocrino-Pediatra Complejo Hospitalario de Toledo.

19:05-19:45. EXPERIENCIA FAMILIA AFECTADA SINDROME DE NOONAN, RAMON LEON RIUTORT Y MARIA
RIUTORT RIBOT



ENTREGA DIPLOMAS
20:30-21:30 CENA, (CAFETERIA CENTRO C.R.EER)
Salida a Casco Historico Burgos

« DIA 16 DE OCTUBRE DE 2016
MANANA:

8:30-9:30. DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO CR.E.ER)

9:30-11:30 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS EN LA SALA 3
DEL CENTRO C.R.EEER*

11:45-13:30 *SALIDA DE CULTURA Y OCIO FAMILIAR A LA CATEDRAL
DE BURGOS, PREVIA INSCRIPCION DE LAS PERSONAS
PARTICIPANTES.

14:00-15:00 COMIDA, (CAFETERIA CENTRO C.R.E.ER)

TARDE:

16:00 ASAMBLEA FEDERACION ESPANOLA SINDROME DE NOONAN Y

OTRAS RASOPATIAS

18:00-20:00 DESPEDIDA Y SALIDA DEL CENTRO C.R.EEER

Para l@s mas pequen@s, se ofertara un servicio de Cuidadora, y de
Animacion de Ocio y Tiempo Libre, con profesionales en Atencion y
Educacion Infantil y Monitores/as de Ocio y Tiempo Libre.

Servicios gratuitos para las familias participantes.



18 de Agosto de 2016: La Asociacion Sindrome de Noonan
cumple 5 anos
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La asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

cumple 5 afios

El pasado 14 de agosto la Asociacion
Sindrome de Noonan de Cantabria ASOCIACION SINDROME

noondn

Han sido 5 arios de intenso trabajo, en los que entre \ / CANTABRIA
otras cosas han realizado el | Congreso Estatal
Sindrome de Noonan, en Torrelavega, han editado 5 2

Guias de Orientacion para las personas afectadas por n mun
el Sindrome de Noonan y sus Familias: T d'eswnaddcz{h&

(Orientacion, Recursos Sociales, Nutricion,
Enfermedades Raras, Noonan y otras RASopatias)

Sindrome de Noonan: Guia de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes o de Baja Prevalencia: Asociaciones en
Cantabria

Sindrome de Noonan: Guia de Alimentacion y Nutricién en el Sindrome de Noonan

Sindrome de Noonan: Guia para Pacientes con Sindrome de Noonan y otras Rasopatias y sus Familiares

Sindrome de Noonan: Guia de Orientacion para las Familias

Sindrome de Noonan: Guia de Recursos-Ayudas Sociales para las Familias

También han llevado acabo cinco talleres de Autonomia y Autocuidados, dos Ediciones de los Encuentros de
Familias Cantabras, y este afo se va a realizar la tercera edicion de los Encuentros Estatales de Familias
afectadas por el Sindrome de Noonan, ademas la asociacion ha consolidado el Servicio de Atencion e
Informacion para las personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus Familias.



17 de Agosto de 2016: La Asociacion Sindrome Noonande
Cantabria renueva su imagen corporativa
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La asociacion Noonan de Cantabria renueva su

Imagen corporativa

La Asociacion Sindrome de
Noonan contintia renovando su
imagen corporativa, paraelloha @& § ASOCIACION SINDROME
llevado a cabo un nuevo Roll-up, &
ope v .| L CANTABRIA
que utilizara para dar a conocer :
la enfermedad en sus diferentes
actividades.

El nuevo Roll-Up incorpora el nuevo logo,
diseno de Laura Garcia Gonzalez y la mascota
corporativa, (Nooni), disefio de Maria Suarez
Arenal, cuyos nombres aparecen en el Roll-Up
como creadoras artisticas, y, una breve
descripcion del Sindrome de Noonan.

En el Roll-Up, aparecen Entidades que apoyan a
la Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria, entre ellas COCEMFE-CANTABRIA, de
la que ASNC es Entidad miembro federada.




9 de Agosto de 2016: La Asociacion Sindrome Noonan de
Cantabria participa en el mercado social y solidario
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participa en el mercado social y solidario: “Sin
capital, sin interés”

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria participa con sus
productos e invitada por la A.D.L. del
Ayuntamiento de Cabezén de la Sal
en el mercado social y solidario: “Sin
capital, sin interés”

EL Ayuntamiento de Cabezon de la Sal ha ofrecido la
oportunidad de que personas desempleadas que
tengan una idea de negocio muestren sus productos
artesanos y asociaciones sin animo de lucro
presenten sus productos para recaudar fondos.

El objetivo de esta iniciativa es ofrecer un espacio
para el encuentro, el conocimiento y las relaciones
entre personas y entidades de caracter social.

Este mercado social, se ha celebrado por primera vez
en Cabezdn de la Sal, los dias 6y 7 de agosto. En la

foto aparecen Jesus Toribio Gonzalez, Secretario de la
asociacion , Inmaculada Gonzalez Garcia, presidenta y - -
la Concejala de Servicios Sociales, Educacion, Juventud y Participacion Ciudadana, Maria Angeles Suero Diaz.




21 de Julio de 2016: La Asociacion Sindrome Noonan de
Cantabria edita un nuevo triptico informativo sobre la
enfermedad
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
edita un nuevo triptico informativo sobre la

enfermedad

La Asociacién Sindrome de Noonan ASOCIACION SINDROME
de Cantabria ha editado un nuevo '

triptico informativo actualizado con v w

los nuevos conocimientos sobre la

enfermedad v

El documento ha sido redactado por el Dr. Sixto

Garcia-Minaur, del Instituto de Genética Médica y

Molecular del Hospital Universitario La Paz, Madrid

(INGEMM), en él ademas de aparecer los nuevos

descubrimientos sobre el Sindrome de Noonan, se integrna el directorio de Asociaciones Noonan en todo el
territorio espanol, la Federacién Espanola Sindrome de Noonan y otras rasopatias, que preside Cantabria.

El triptico se va a distribuir en Cantabria, a través de la Consejeria de Sanidad, Centros de Atencion, Primaria,
Especialidades, H. Valdecilla, Sierrallana y otros.

Puedes consultar el triptico aqui



1 de Julio de 2016: Nuevos productos para visibilizar el
Sindrome Noonan
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Colabora con la Asociacion Sindrome de Noonan de

Cantabria adquiriendo sus productos para el verano

La Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria ha hecho productos con su
logo para conseguir fondos y mas
difusion para la asociacion.

Los productos son:

« (Camisetas técnicas en tres colores diferentes a
elegir: rosa, negro o naranja a 5,00€

¢ Tazasy cuentos a 5,00€

Mochilas y Bolsas a 2,00€

Boligrafos y pulseras de silicona con tamano regulable a 1,00€

Si quieres adquirir alguno de los productos o necesitas mas informacion contacta
con:asindromenoonancantabria@yahoo.es






16 de Junio de 2016: Gala Solida
Raras en Torrelavega
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Gala Solidaria a favor de las Enfermedades Raras en

Torrelavega

El Estudio de Baile BodyDance, bajo
la direccion de Arancha Gonzalez
Arias, celebra el préximo sabado 2 de
julio su Gala Benéfica de Baile a favor

de la Federaciéon Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER).

El Teatro Concha Espina de Torrelavega (Cantabria)
acoge esta cita en su sequnda edicion en la que
colabora en la que colabora la Asociacion Sindrome de
Noonan de Cantabria.

«En su primera edicion el estudio y todas las personas
que de él forman parte ya se volcaron con nuestra
causa» ha explicado Inmaculada Gonzalez, Presidenta
de la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria.
Ademas, «este aino Bodydance también se ha volcado
con nuestra causa a través del proyecto Mochilas
Solidarias enmarcado en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras».

II GALA BENEFICA DE BAILE
A FAVOR DE FEDER.

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

Teatro Concha Espina de Torrelavega.
ORGANIZADQ POR:  Venta de entradas en: BodyDance

BodyDance

ENTRADA-DONATIVO 3€

Colaboran: mmxnmno i‘
TORRELAVEGA

e
CANTABRIA

Sonor ) e A wiie TRANSNOZAL
e o PASTILINIA - ™
== C et comas

Frutas b

' Kelsey =

El Jardin
de mis recverdos

En esta ocasion, la iniciativa invita a toda la sociedad cantabra a participar en esta cita con una entrada
donativo de 3 euros que se podra adquirir a traveés del estudio.

La entrada-donativo de 3,00€, da derecho ademas de al espectaculo al sorteo de regalos donados por las

empresas colaboradoras.



7 de Junio de 2016: La Asociacion Sindrome Noonan Cantabria
estrena nuevo logo
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria

estrena nuevo logo

Sindrome de Noonan estrena nuevo
logo para homogeneizar los logos de

todas sus asociaciones. 2 .
ASOCIACION SINDROME

El Logo ha sido diseiiado por Laura Garcia Gonzalez,

tiene una imagen mas fresca y optimista y sera

compartido con la mayoria de las Asociaciones v CANTABRIA
Noonan constituidas para agrupar su imagen y

conseguir una mayor difusion de la enfermedad



23 de Mayo de 2016: III Edicion de los Talleres de Autonomia y
Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de
Noonan y sus Familias
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Il Edicidn de los Talleres de Autonomiay
Autocuidados para personas afectadas por el

Sindrome de Noonan y sus Familias

La Asociacién Sindrome de Noonan
de Cantabria organiza la Il Edicion
de los Talleres de Autonomia 'y
Autocuidados para personas
afectadas por el Sindrome de
Noonan y sus Familias, en
colaboracién con la Fundacién
Carrefour y FEDER, Federacion
Espanola de Enfermedades Raras.

Loa talleres que tendran lugar durante el mes de junio, llevan como objetivo la promocién de conocimientos
y habilidades dirigidas a: 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 crénica Sindrome de Noonan y a
potenciar la figura del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud.

Los Talleres estan divididos en cuatro tematicas:



o ALIMENTACION Y DIETETICA: Domingos de 10:00 a 15:00 h. Fechas: 05/06, 12/06, 19/06 26/06, 03/07

* Salud y Seguridad de los alimentos.

* Dietas segun la edad.

* Dietas Saludables

* Prevencion del sobrepeso y la obesidad.

* Elaboracion Platos faciles, Fechas: nutritivos y equilibrados.

e CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LA BOCA: Martes de 17:00 a 19:00 h. 28/06

* Revision odontoldgica, ayudas técnicas y reEducacion para la mejora de la boca y la masticacion.
* Salud de la Boca.
* Higiene bucal correcta.

« CUIDADOS Y AUTOCUIDADO DE LA PIEL I Y Il: Martes y Jueves de 17:00 a 19:00 h. Fechas: 07/06, 09/06,
14/06 16/06, 21/06, 23/06

*Cicatrices quirargicas
* Cicatrices queloides
* Cicatrices hipertrofes

* Estrias

* Hematomas

* Celulitis

* Retenciones Liquido

* Piel en general

e CUIDADOS Y AUTOCUIDADOS DE LAS ARTICULACIONES: Viernes de 11:30 a 12:30 Fechas: 03/06, 10/06,
17/06 24/06, 01/07

* Torsiones, esguinces
* Control dolor articular
VER FOLLETO INFORMATIVO — DELANTERA

VER FOLLETO INFORMATIVO - TRASERA



9 de Mayo de 2016: La Asociacion Sindrome Noonan de
Cantabria participa en la Feria de Entidades "A tu Vera en
Primavera"
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
participa en la Feria de Entidades “A Tu Vera en
Primavera”, con un stand informativo sobre el

Sindrome de Noonan y las Enfermedades Raras.

La Asociacion Sindrome de Noonan
de Cantabria, federada en COCEMFE-
CANTABRIA ha participado en la
Feria de Entidades “A Tu Vera en
Primavera”, del Ayuntamiento de
Reocin, en La Robleda, Puente San
Miguel, con un stand con Guias,
Folletos y otros articulos sobre el
Sindrome de Noonan y las
Enfermedades Raras.

Visitaron el Stand, tanto el Alcalde deReocin, Pablo Diestro Equren, como miembros de la Corporacion del
Ayuntamiento, entre otros, el Concejal Antonio Pérez Ruiz, Concejal de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y
Desarrollo Local.

°A tu Vera en Primavera” es un proyecto para crear una jornada festiva de puertas abiertas y fomentar una
participacion ciudadana activa. Sus objetivos son; fomentar el movimiento asociativo y el voluntariado, crear
una red de contactos asi como dar a conocer los recursos existentes del municipio y propiciar un encuentro
intergeneracional.

Durante la jornada se llevaron a cabo actividades a cargo de asociaciones, formadores, y voluntarios, se
realizd una comida popular con musica y también hubo conciertos y un espacio de ocio y juegos.

Programacion de la jornada
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29 de Febrero de 2016: La Asociacion Sindrome Noonan de
Cantabria, presente en la Feria de Entidades Sociales de

Torrelavega
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La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria,
presente en la Feria de Entidades Sociales de

Torrelavega




La Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria, estuvo presente el pasado sabado 27 de Febrero en la Feria
de Entidades Sociales de Torrelavega organizadas por la Concejalia de Servicios Sociales del Ayuntamiento
de Torrelavega.

Pasaron a visitar nuestra mesa informativa el Alcalde de Torrelavega, José Manuel Cruz Viadero, la Concejala
de Bienestar Social, Patricia Portilla Vaquero y el Concejal de Régimen Interior y Recursos Humanos, José Luis
Urraca Casal, quienes conocieron la labor de ASNC y el Dia Mundial de las E.R.
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15 de Febrero de 2016: Mesa informativa y mercadillo solidario
Asociacion Sindrome de Noonan, en Torrelavega

K

COCEMFE
CANTABRIA

POR UNA SOCIEDAD PARA TODOS

Inicio Somos v Hacemos v  Servicios v  Grupos de trabajo v  Contacta

Mesa informativa y mercadillo solidario Asociacion

Sindrome de Noonan en Torrelavega

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria

En 2013 se celebrd, el 50 aniversario del descubrimiento del Sindrome de Noonan, por la pediatra-
cardiéloga Jaqueline Noonan, y la declaracion por parte del Consejo de Ministros del 26 de Octubre de 2012,
del Ano Espanol de las Enfermedades Raras para 2013.

Siguiendo con los actos de celebracion y, en conmemoracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, con
el lema CREANDO REDES DE ESPERANZA, por parte de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, el
proximo dia 25 de Febrero de 2016, instalaremos una mesa informativa, y un mercadillo solidario en el
MERCADO NACIONAL DE GANADOS, (JUNTO A LA PUERTA DE ACCESO DE CAMIONES DE NUEVA CIUDAD).

de 9:00 horas a 14:00 horas.

MESA INFORMATIVA Y MERCADILLO SOLIDARIO ASOCIACION SINDROME DE NOONAN EN TORRELAVEGA
DIiA: 25 DE FEBRERO DE 2016

HORA: DE 9:00 HORAS A 14:00 HORAS

LUGAR: Mercado Nacional de Ganados, (junto a la puerta de acceso de camiones de Nueva Ciudad).



15 de Febrero de 2016: Encuentro entre la Asociacion Sindrome
de Noonan de Cantabria y la Consejera de Sanidad
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Encuentro entre la Asociacion Sindrome Noonan de

Cantabria y la Consejera de Sanidad

El pasado viernes 5 de Febrero, la Asociacion Sindrome Noonan de Cantabria, se entrevisté con la Consejera
de Sanidad del Gobierno de Cantabria, Maria Luisa Real, entre otras cosas se presento a la Consejera de
Sanidad las Guias publicadas sobre el Sindrome de Noonan con el apoyo de la misma, las actividades de la
Asociacion Sindrome de Noonan y un proyecto de investigacion en colaboracion con el H.Gregorio Maranén
de Madrid, dirigido por la Dra. Ezquieta Zubicaray.

Desde la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Cantabria se va a apoyar el Estudio Genotipico mediante
secuenciacién masiva de pacientes con Sindrome de Noonan de Cantabria.

Las guias presentadas fueron las siguientes:
Sindrome de Noonan: Guia de Enfermedades Raras, Poco Frecuentes o de Baja Prevalencia: Asociaciones en
Cantabria, Diciembre 2015, Deposito Legal SA 620-2015.

Sindrome de Noonan: Guia de Alimentacion y Nutricion en el Sindrome de Noonan, Diciembre 2015,
Depésito Legal SA 621-2015.

Sindrome de Noonan: Guia para Pacientes con Sindrome de Noonan y otras Rasopatias y sus Familiares,
Diciembre 2015, Depdsito Legal SA 622-2015.

Sindrome de Noonan: Guia de Orientacion para las Familias, Octubre 2014, Deposito Legal SA 614-2014.

Sindrome de Noonan: Guia de Recursos-Ayudas Sociales para las Familias, Noviembre 2014, Depdsito Legal
SA 719-2014.



21 de Enero de 2016: Cuento Solidario a favor de la Asociacion
Sindrome de Noonan
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Cuento solidario a favor de la Asociacion Sindrome

de Noonan

EL Cuento Solidario, “Una Vida Diferente’”, tiene de protagonista a Norah, una nina de Cantabria, afectada por
la enfermedad rara, poco frecuente o de baja prevalencia, Sindrome de Noonan y escrito por jévenes
afectadas, Sheila, Maria Fernanda, Mariona, Jéssica,....

EL Cuento Solidario, “Una Vida Diferente”, busca impulsar proyectos, ilusiones y esperanzas en las personas
afectadas y sus familias, y en la poblacién en general, ayudando con su lectura a valorar “la diferencia”, y a

“ayudar a ser mejor persona”, a través de sus valores.

Su coste es de 5€. Pueden comprarse on-line, enviando un e-mail a asindromenoonancantabria@yahoo.es.



15 de Enero de 2016: II Edicion de los Talleres de Autonomia y
Autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de
Noonan y sus Familias
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| Edicion de los Talleres de Autonomia y
Autocuidados para personas afectadas por el

Sindrome de Noonan y sus Familias

It

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.

Las jornadas se dividiran en varios bloques, por un lado se tratara el factor dietético/alimenticio los
domingos 24 y 31 de enero, asi como los domingos 07, 14 y 22 de febrero, todos estos dias entre las 10:00 y

las 15:00.

Respecto a otro tema de importancia como son los cuidados y autocuidados de la boca, la jornada tendra
lugar el martes 19 de enero entre las 17:00 y las 19:00.

Por ultimo, el bloque dedicado a los cuidados y autocuidados de la piel, se desarrollara los martes y jueves
(21/01/16, 26/01/16, 28/01/16, 04/02/16, 09/02/16 y 11/02/16) entre las 17:00 y las 19:00.

Para mas informacion llamar a los siguientes teléfonos 942 820 664 // 649 024 740.

Programa de las Jornadas pinchando aqui.



28 de Diciembre de 2015: La Asociacion Sindrome de
Noonanedita dos guias relacionadas con la enfermedad
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La asociacion Sindrome de Noonan edita dos guias
relacionadas con la enfermedad

La Asociaciéon Sindrome de Noonan
ha editados dos nuevas guias, la clSll'ldl’OtTle . §mdrome
. - . e A N e

primera de ellas titulada “Guia para <NOON ZNOONAN

pacientes con Sindrome de Noonany IO | S INDROME DE NOONAN Y
3 o » SINDROME DE NOONAN OTRAS RASOPATIAS

otras Rasopatias y sus familiares”y “mn LSUS PAMILARES

E "“ Yo e

otra que trata de la Alimentacién y la

.. &P . “« r . ., ' = e P,
Nutricién titulada “Guia alimentacién | By
y nutricion en el Sindrome de
Noonan’.

VER “GUIA PARA PACIENTES CON SINDROME DE NOONAN Y OTRAS RASOPATIAS Y SUS FAMILIARES”

VER “GUIA ALIMENTACION Y NUTRICION EN EL SINDROME DE NOONAN”



1 de Diciembre de 2015: La Asociacion Sindrome de Noonan
presenta la Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de
baja prevalencia
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La Asociacion Sindrome de Noonan ha presentado
la Guia de enfermedades raras, poco frecuentes o

de baja prevalencia

Presentacion de la Guia de
enfermedades raras poco frecuentes
o de baja prevalencia

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria llevo
a cabo el pasado viernes 27 de noviembre a un acto
en el que presento en la casa de cultura de Puente san
Miguel la Guia de enfermedades raras, poco
frecuentes o de baja prevalencia.
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18 de Noviembre de 2015: II Encuentro Estatal de Familias
afectadas por el Sindrome de Noonan
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Il Encuentro Estatal de Familias afectadas por el

Sindrome de Noonan

PARA FAMILIAS
AFECTADAS
POR EL

ez Sendyone,
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Los proximos dias entre el 11 y el 13 de diciembre de 2015 se celebra en Burgos el Il Encuentro de Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan.

El acto se llevara a cabo en las instalaciones del centro C.R.E.E.R, centro de referencia estatal de atencion a
personas con enfermedades raras y sus familias, en jornadas de manana y tarde.

El acto esta orientado a personas afectadas por el sindrome Noonan, asi como sus familiares y cuidadores.
Para mas informacion adjuntamos el diptico del encuentro.
DiPTICO Il ENCUENTRO NOONAN EXTERIOR

DIPTICO Il ENCUENTRO NOONAN INTERIOR



12 de Noviembre de 2015: La Asociacion Sindrome de Noonan
presenta la Guia de Enfermedades Raras, poco frecuentes o de
baja prevalencia
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La Asociacion Sindrome de Noonan presenta su
Guia de enfermedades raras, poco frecuentes o de
baja prevalencia

El préximo viernes 27 de noviembre a las 19:00h, se presentara en la casa de cultura de Puente san Miguel
la Guia de enfermedades raras, poco frecuentes o de baja prevalencia elaborada por la Asociacion Sindrome

de Noonan.

ACTO PRESENTACION

VIERNES
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