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(QUE ES EL SINDROME DE NOONAN?

El Sindrome de Noonan es una de las llamadas enfermedades raras, aparece
en una proporcion de 1 entre 1.000/2.500 recién nacidos vivos.

Se trata de una alteracion genética que provoca diversas patologias que
dificultan e impiden el desarrollo normal de la persona afectada (cardiopatia,
retraso madurativo y motor, problemas de alimentacién, deficiencias oculares
y/o auditivas, trastornos hematoldgicos, trastornos de la conducta, dificultad
aprendizaje, problemas psicolégicos y sociales...).

Se detecta generalmente en la primera infancia. El diagndstico precoz es muy
importante para un abordaje temprano y un correcto seguimiento médico.
Estas son algunas de las caracteristicas mas comunes:

e Rasgos fisicos peculiares: parpados caidos, orejas bajas y rotadas, cuello
corto, deformidades del torax...

e En un 80% anomalias congénitas del corazén

e Talla bajay retraso madurativo globalizado

e Dificultades severas de alimentacion

e Retraso motor y madurativo

e Deficiencias oculares y/o auditivas

e Dificultades de aprendizaje, atencion, planificacion ...
e Problemas de coagulacion

e Problemas psicolégicos y sociales

e Anomalias orgéanicas: bazo y/o higado mas grande de lo habitual,
problemas renales, testiculos no descendidos ...

e Mayor incidencia oncolégica
e FEtc.



SOBRE LA ASOCIACION SINDROME NOONAN ASTURIAS

En Espafa no existia ninguna asociacion de pacientes para el Sindrome de
Noonan, por lo que después de tiempo y tras contactar varias familias a nivel
nacional, surgié la necesidad de trabajar por la causa. Nos hemos ido
organizando a nivel asociativo en diversos puntos de Espafia, siendo Noonan
Asturias una de esas iniciativas. Estamos actualmente unidas en una
Federacion Nacional de Rasopatias FEDERAS.

DATOS DE CONTACTO

Asociacion Sindrome de Noonan Asturias

(Asociacion de Familiares y Amigos Afectados de Sindrome de Noonan)
Domicilio: Cl Pintora Concha Mori, 17 — 22b (33211 — Gijon/Asturias)
Pagina web: www.noonanasturias.com

Pagina de Facebook: www.facebook.com/noonanasturias

Pagina de Twitter: @noonanasturias

Mail de contacto: noonanasturias@gmail.com

Teléfono: 691.94.96.96

DATOS REGISTRALES

N2 Registro Asociaciones Principado de Asturias: 11191.

N¢ Registro de Asociaciones Ayuntamiento de Gijon: 1518.

N¢ adhesién a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras: 316.

Miembro de Federas (Federacién Espafiola Sindrome de Noonan y Otras
Rasopatias)

INFORMACION DE INTERES SOBRE LA ENTIDAD

La Asociacion Sindrome de Noonan Asturias, es una entidad sin animo de
lucro, creada en 2014 con sede en Gijon. Realiza sus actividades de acuerdo
con la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del derecho de
asociacion, y sus estatutos, asi como las normas complementarias, con
personalidad juridica y plena capacidad de obrar.

La Junta directiva de Noonan Asturias, estda formada exclusivamente por
afectados y familiares directos (y asi se requiere en nuestros estatutos), para
nunca perder la esencia de los objetivos de esta entidad.



Tal como marcan nuestros estatutos en el articulo 2 los fines de Noonan
Asturias son:

a) Ser interlocutor valido ante los organismos publicos y privados, en los
temas de interés comun que afecten a sus miembros, en relacion al Sindrome
de NOONAN vy afines (otras Rasopatias, patologias relacionadas).

b) Potenciar la presencia y conocimiento de la Asociacién ante la sociedad.
c) Fortalecer la Asociacidn con la vinculacién de nuevos socios.
d) Defender los derechos de las personas con Sindrome de Noonan.

e) Fomentar la informacién y la difusion de esta enfermedad, a fin de
sensibilizar a los profesionales, organismos e instituciones tanto a nivel de
Asturias, como en el Estado Espaiol e internacionalmente en colaboracion
con otras entidades afines (asociaciones, federaciones....) y a la sociedad en
general, sobre la problematica de estos enfermos.

f) La consideracion de esta enfermedad como una prioridad de salud publica.

g) Fomentar el conocimiento e intercambio sobre esta enfermedad entre
profesionales, familias afectadas, instituciones y otras asociaciones de
afectados por enfermedades raras.

h) Impulsar la investigacidn sobre la enfermedad.

i) Reivindicar la normalizacién e integracion de los afectados a todos los
niveles en la vida social y cotidiana.

j) La promocién de medidas legislativas a favor de las enfermedades raras.

k) Establecer convenios, o colaboraciones con profesionales para las terapias y
asistencias necesarias para los socios enfermos.

I) Otros objetivos no contemplados en los presentes estatutos, que favorezca
la promocién, defensa e integracion social y/o laboral de las personas
afectadas.

¢QUE SERVICIOS OFRECIMOS A NUESTROS SOCIOS
DURANTE EL ANO 2016?

e Servicio de informacion y orientacion: hemos afianzado el servicio de
informacion y orientacion a las familias, no sélo a las asturianas, sino que
damos asistencia a todas las familias espafolas que se dirigen a nosotros
(tanto presencial como telematicamente). También damos soporte a los
profesionales de distintos ambitos, que nos contactan en busca de
informacion.



e Servicio de atencion psicologica: ponemos a disposicion de nuestros
socios, un taller grupal subvencionado por ASOC SINDROME DE NOONAN
ASTURIAS, FEDER Y FUNDACION SOLIDARIDACARREFOUR de autoayuda para
afectados, en los que trabajamos diversos aspectos relativos a la enfermedad
y herramientas para minimizar el impacto psicolégico que esta supone.

Ademas la familia que lo desee podra complementar o ampliar la terapia a
precio reducido gracias al convenio de colaboracion existente con el gabinete
psicolégico.

e Orientacion social y tramitacion de ayudas: orientamos a nuestros
socios de los recursos de los que podrian disponer atendiendo a sus
necesidades y situacién personales, y le ayudamos en la tramitacién de las
mismas.

e Valoraciones neuropsicologicas: se ofrece un servicio de orientacion
neuropsicoldgica llevado a cabo por la profesional Rebeca Rodriguez
Escudeiro, a través del cual, se realizan valoraciones neuropsicolégicas a
afectados de toda Espafa, con la finalidad de orientar a las familias en el
ambito educativo y/o terapéutico, asi como rehabilitacion en su ciudad de
origen. Para los socios de nuestra entidad disponemos de precios reducidos.

Una valoracion neuropsicoldgica temprana resulta fundamental a efectos de
identificar qué dareas cognitivas pueden estar afectadas y realizar una
intervencion especializada que pueda reducir, en gran medida, los efectos
asociados a los potenciales déficits cognitivos que puedan estar presentes.

e Divulgacion y sensibilizacion: realizamos proyectos de sensibilizacion y
divulgacién, tanto a nivel social como educativo.

Servicio subvencionado por la Fundacion municipal de Servicios Sociales del
Ayto. Gijon.

e Adaptacion de material: intentamos proporcionar contacto con
profesionales para ofrecer a los afectados que lo necesiten, la adaptacion de
material para la vida diaria, tanto en centros educativos, hogar, puesto de
trabajo ...

e Servicio de alojamiento en Madrid: a través de un convenio de
colaboracion con la Asociacion de Cardiopatias Congénitas Apaci, nuestros
socios pueden acceder al Servicio de Alojamiento Familiar en Madrid del que
dispone dicha entidad, para acudir a revisiones médicas o estancias para


http://www.infantilneuropsicologia.es/
http://www.infantilneuropsicologia.es/
http://www.apaci.es/

intervenciones, a bajo coste, para que en situaciones tan delicadas, podamos
disponer de “un hogar”.

® Red asociativa: cada vez participamos mds en la red asociativa
asturiana y colectivos afines, lo que deriva en convenios de colaboracion,
adhesiones y relaciones en beneficio de nuestros afectados. Asi como otras
redes nacionales como FEDER (Federacion Espanola de Enfermedades Raras)
o FEDERAS (Federacidn Espafiola de Rasopatias), asi como relacionarnos con
otras entidades internacionales afines.

ACTIVIDADES REALIZADAS 2016

e ENERO

— Punto de venta “Una Vida Diferente” y mesa informativa en C. Com.
Salesas de Oviedo. . . :

- Reunién de FEDERAS en Instituto
de Investigacion enfermedades
Raras, Carlos Ill de Madrid.

e FEBRERO

— Con motivo del Dia Mundial de las Cardiopatias Congénitas, acudimos a
la exposicidn "Cremalleras" de la asociacion Apaci.
Video: youtu.be/tFX9f9HP6as



https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fyoutu.be%2FtFX9f9HP6as&h=ATMT-nJ5LgWyqv34xD_cHi1HIsMra5IfR8me6Cer9bjln94YKv8dU97vGHow1I3m6e4YxqOHtFsVsBeA3r-GBwYA-VsLPOd4zFz2cSjmyPHRied_YkgyQWc94qahD5TjvkB0&enc=AZNOFJ3pS7JIW_HOGGjQ0APla3cMxnJWdVI8G3FibMbv1nWRKmwl91sHjH3T-u-uEaE_RdGI5DSxqY2v7X_-4hV5UCjWe88tOvHFlgENg9fQ9iWwBR-oqD4U8DE8Mangt_kTdIER76n_verHhRG6jafELPjzOigmz5eEP99uDzvsAIpk_5RowL55EGA862lCgEVJ-U5qjc7tsQKZ2HHQCltC&s=1

Acudimos al acto Enfermedades Raras.
Auditorio Principe Asturias domingo 28 a las
20h.

— Encuadrado en las actividades del mes de febrero que conmemoran el

Mes de las Enfermedades Raras, realizamos la presentacion del
programa de sensibilizacién de Feder en Asturias “Las Enfermedades
Raras van al Cole” que se va a llevar a cabo en varios centros educativos
de nuestra comunidad.

Mas informacidén: www.noonanasturias.com/?p=1976
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arca, Presidenta de la Asociacion Sindrome Noonan Asturias, en colaboracion con el
CP Alfonso Camin de Gijon, tienen el honor de invitarle a:
INAUGURACION PROGRAMA EDUCATIVO-FEDER
“LAS ENFERMEDADES RARAS VAN AL COLE”
_Que tendra Iugfu el martes 16 de febrero de 2016 X
AC t i Vi d a d “ |_a S en "Cine de Roces' I;olgasl :\:\;‘\)I;o(r:‘:?nlanews sin (Gijon)
Enfermedades Raras van al O—— Aasinats s el ontoy
Tell.: 691949696

Sindrome de Noonan

cole” en el Colegio Ecolé de
Llanera.

Reuniones con el Ayuntamiento de Gijén (Concejalia de Educacion vy
Cultura y Concejalia de Servicios Sociales), para buscar a poyo para el
proyecto de sensibilizacion a nivel educativo “Una vida diferente” para
la difusidn del S Noonan.


http://www.noonanasturias.com/?p=1976

e MARZO

— Sandra Peldez nuestra vicepresidenta en la presentaciéon oficial de la
carrera "LOS 10 KM DEL GRUPQ" en el Ayto. Gijon

deporte.gijon.es/private/80-prsuarez/noticias/show/30498-los-10-km-del-grupo-vuelven-con-record-y-novedades

— Participamos en el webinar “Por una Escuela Inclusiva” Necesidades
educativas y colegios con modelos de ensefianza inclusiva con Montse
Torrecillas organizado por Asociacion Sindrome de Noonan Comunidad
Valenciana.

plus.google.com/events/cerOnljnlvmoa56us9vb5uukk84?authkey=Clbc4ebdhoCa8gE

— Reunidn de Feder y asociaciones de ER en Oviedo.

— 10 de marzo de 2016, Auditorio Principe Felipe en Oviedo 9h, MasterClass
de «Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras».

JMASTERCB®GEE
AGENDA

Q0% APERTURA
FEDER _ fundacidn ALPE _ Actoridades

FEDER comparte experiencias y prioridades con las
asociaciones de ER y Consejerias asturianas

INSCRIPCIONES

masterclassSskylinoventos.com




— Carrera “Los 10 Km del grupo” a favor S Noonan.

e Recaudacién: 850€

e Difusién: 100 dipticos

10

del Grupo
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D
Directora de FEDER

— Actividad “Las Enfermedades Raras van al cole” en el Colegio La Asuncion
de Gijon.




e ABRIL

| FESTIVAL

CABRALES SOLIDARIO — Participamos en el “Festival Cabrales
Solidario”.

Sabado, 2 de abril a las 11:00
Polideportivo de Arenas de Cabrales

til pa

Actuacién musicat: Oscar

ENTRADA GRATUITA

ZONA INFANTIL CON MONITORAS de 17h & 20h (Tallel

COLABORA: Ayuntamsento de Cabraier

SE RECOGERA AYUDA (Comida, mar
RIFA (Productos donados

— Actividad “Las Enfermedades Raras van al cole” en el Colegio Dulce

Nombre de Jesus, "Las Dominicas de Oviedo".




— Acudimos en Madrid a las | Jornadas

<
Médicas sobre S Noonan, organizadas por ﬁ E’

la asociacién CRECIENDO CON NOONAN Y ;11»
FEDERAS en el H. La Paz.

ORGANIZADO POR:
creciendo cOn

NR2NAN
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15 DE ABRIL 2016
1 JORNADA DEL
SINDROME DE NOONAN Y
OTRAS RASOPATIAS
AULA JASO

Jornadas dirigidas a pacientes, familiares y HOSPITAL INFANTIL
profesionales sanitarios

— Dia del libro, punto de informacién y difusion del cuento solidario “Una

vida diferente”

ol

INICIATIVASSOLIDARIA N
@ SS_O.A SISEKI

CUENTO SOLIDARIO

e MAYO

— Punto de informacién en el XXIll Congreso de la SEGHNP (Sociedad
Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricién Pedidtrica)

XXl CONGRESO e Difusion: 500 dipticos

Del 12 al 14 de mayo de 2016




— Clausura de la actividad “Las Enfermedades Raras van al cole” en el
Colegio La Atalia de Gijon.

e JUNIO

— “Carrera de la Mujer Gijén”, participamos como equipo para dar visibilidad
al Sindrome de Noonan.

— Punto de difusién Gijéon Turismo del cuento solidario “Una vida diferente”.




e JULIO
Cerrado por vacaciones (solo SIO)

e AGOSTO

— Reunidn con la asociacion “Creciendo con
Noonan”.

iendo
“Qﬂ
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— Acudimos al acto de nombramiento de
socio de honor de La Asociaciéon Cultural San
Fernando de Molleo.

e SEPTIEMBRE

— Entrega de la exposicidn itinerante de “Una vida diferente” a la Fundacién
Municipal de Cultura del Ayto. Gijén para su movilidad.



https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjGg9yr3IbUAhVsDsAKHdlGAxoQjRwIBw&url=https://creciendoconnoonan.jimdo.com/&psig=AFQjCNFZx3SOoor3gVdiTUEaGIARe_I5nQ&ust=1495653155619439

e OCTUBRE

— Sesiones abiertas de introduccion al cuento “Una Vida Diferente” para
formacién de voluntariado, realizadas por Puppy Cuentacuentos.

— Acudimos al “lll Encuentro Nacional de Familias S Noonan”, en centro
CREER de Burgos, organizado por la asociacion Sindrome de Noonan
Cantabria.




— Nuestra presidenta Rebeca Abarca, con Juana Jara directora de Apaci en
las IX Jornadas Nacionales de Cardiopatias
Congénitas. Fooad

b e e

1X Jomadas Nacionales sobro Cardiopatias

Congénitas on ol Principado de Asturias.
DE 2016. HOTEL | ZA OVIEDO.
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Directora y Coordinadora de APACI,
Ropresantante Hotel OCA Santo Domingo Plaza.

e NOVIEMBRE

— Inauguracion  Expo - - —
El sindrome de Noonan o coémo vivir con las

" H
Cuento Una  vida | diferencias
diferente” en el CP _ ,
El colég»nl) Alfonso Camin estr_ena l_a.
Alfonso Camin de Gijon. | &

Ser diferente es un cuento

Los afectados por el sindrome de Noonan representan una historia escrita por una
afectada para dar a conocer esta rara enfermedad y sus peculiaridades OS P Ol RatuE iRy Una WA TS EnIE P AR

Lujan Palacios | | 20.11.2016 | 03:53

Una de cada 2.500 personas padecenen la
actualidad el sindrome de Noonan, una patologia
tan desconocida como entusiastas son las
familias que luchan en Asturias para darle
visibilidad. La Asociacion Sindrome Noonan
Asturias lleva ya un tiempo trabajando para

conseguir que todos los nifios puedan ser
diagnosticados a una edad temprana y para que Escolares de Primaria visitan la exposicién sobre el cuento "Una
sus padres tengan unas recomendaciones basicas vida diferente’. ANGEL GOMZALEZ

alas Hue aﬂarrarse Eara emEezar a afrontarla




— Sandra Peldez nuestra
vicepresidenta con las
asociaciones de Arnold Chiari,
ELA y Alpe Acondroplasia
asistentes, entre otras, al
Desayuno de Medicamentos
Huérfanos en las
Enfermedades Raras
organizado por AELMHU Y
FEDER.

X DESAYUNO AELMHU

ABORDAJE DE LAS ENFERMEDADES RARAS:
COOPERACION Y COLABORACION PARA UN
OBJETIVO COMUN

Martes, 29 de noviembre de 2016, 10:00h
Hotel Exe Oviedo Centro
C/ Pepe Cosmen, 1 - 33001 - Oviedo

SE RUEGA CONFIRMAR ASISTENCIA:
comunicacion@aelmhu.es Tel. + 34 628 32 60 21

— Participacién en diferentes actos organizados por el Ayuntamiento de
Gijon.

El programa contra el acoso sale de las aulas
para implicar a toda la poblacién

e DICIEMBRE

Cierre del ano.



--2016, EL ANO EN CIFRAS - -

SENSIBILIZACION COLEGIOS 1.272 alumn@s
LAS ER VAN AL COLE 1.170
UNA VIDA DIFERENTE 102

ATENCION SIO (Informacién) 38 contactos
ATENCION SAF (Alojamiento) 8 alojamientos

NEUROPSICOLOGIA 4 intervenciones
VALORACIONES 4
REHABILITACION 0

ASOCIACION SINDROME

o &

ASTURIAS

www.noonanasturias.com

Asociacion Sindrome de Noonan Asturias
TIf.: 691949696
Www.noonanasturias.com
www.facebook.com/noonanasturias
@noonanasturias

N¢ Registro Asociaciones Principado Asturias: 11191 - N2 Registro Asociaciones Ayuntamiento Gijon: 1518 - N2 adhesion FEDER: 316.
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