ASOCIACION SINDROME
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v ASTURIAS

20 1 5 Tan comun como desconocido

(QUES 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 varias patologias que
dificultan e impiden el desarrollo normal de la persona (cardiopatia,
retraso madurativo y motor, problemas de alimentacién, deficiencias
oculares y/o auditivas, trastornos hematoldgicos, trastornos de Ia
conducta, dificultad aprendizaje, problemas psicoldgicos...).

Se detecta generalmente en la primera infancia, por lo que el diagndstico
precoz es muy importante para un abordaje temprano y un correcto
seguimiento médico.

Estas son algunas de las caracteristicas mas comunes:

Rasgos fisicos peculiares: parpados caidos, orejas bajas y rotadas,

cuello corto, deformidades del térax...

En un 80% anomalias congénitas del corazén
Talla baja

Problemas severos de alimentacion
Retraso motor y madurativo

Deficiencias oculares y/o auditivas
Dificultades de aprendizaje

Problemas de coagulacién

Problemas renales

Bazo y/o higado mas grande de lo habitual.
Mayor incidencia oncolégica

Etc.
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SOBRE LA ASOCIACION SINDROME NOONAN ASTURIAS

En Espafia no existia ninguna asociaciéon 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 Federacién Nacional de Rasopatias FEDERAS.

DATOS DE CONTACTO

Asociacion Sindrome Noonan Asturias

(Asociacidon 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: http://www.facebook.com/noonanasturias
Pagina de Twitter: @noonanasturias

Mail de contacto: noonanasturias@gmail.com

Teléfono: 691.94.96.96

DATOS REGISTRALES

N¢ Registro Asociaciones Principado de Asturias: 11191.

N¢ Registro de Asociaciones Ayuntamiento de Gijén: 1518.

N¢ adhesién a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras: 316.
Miembro de Federas (Federacién Espanola 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 Orgéanica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del
derecho de asociacidon, y sus estatutos, asi como las normas
complementarias, con personalidad juridica y plena capacidad de obrar.

La Junta directiva de Noonan Asturias, esta 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.
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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).

Potenciar la presencia y conocimiento de la Asociacién ante la
sociedad.

Fortalecer la Asociacion con la vinculacién de nuevos socios.
Defender los derechos de las personas con Sindrome de Noonan.
Fomentar la informacion 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 Espafol e internacionalmente
en colaboracion con otras entidades afines (asociaciones,
federaciones....) y a la sociedad en general, sobre la problematica de
estos enfermos.

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

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

Impulsar la investigacion sobre la enfermedad.

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

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

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

Otros objetivos no contemplados en los presentes estatutos, que
favorezca la promocion, defensa e integracion social y/o laboral de
las personas afectadas.
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¢QUE HICIERON POR NOSOTROS EN EL ANO 2015?

En el trabajo realizado este afio, hemos ido forjando contactos con
colaboradores, y se han realizado eventos solidarios a nuestro favor.

Lo que nos ha ayudado, por una parte a recaudar fondos para seguir con
nuestra labor a favor de los afectados, por otra, y la mas importante, a
difundir el Sindrome Noonan en todos los ambitos (social, educativo,
sanitario...).

Son muchos los amigos que lucen la camiseta de “Sindrome de Noonan,
tan comun como desconocido”, lo que favorece que ya sea ... un poquito

menos desconocido.

El apoyo institucional nos facilité entrar en la red asociativa asturiana, de
la que poco a poco vamos aprendiendo y siendo cada vez mas activos
dentro de las posibilidades de nuestra infraestructura.

FINANCIACIGN” Gracias a Carrefour Los
ufi Fresnos, por la
n | donacién de 100€
realizada para adquirir
material para la
Asociacion.
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¢QUE SERVICIOS BRINDAMOS A NUESTROS SOCIOS
DURANTE EL 2015?

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

e Servicio de atencidn psicoldgica: ponemos a disposicién de nuestros
socios, un taller grupal de autoayuda, tanto para familiares como para
afectados, en los que trabajamos diversos aspectos relativos a la
enfermedad y herramientas para minimizar el impacto psicoldgico que
esta supone.

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

e Red asociativa: cada vez participamos mas en la red asociativa

asturiana y colectivos afines, lo que deriva en convenios de colaboracion,
adhesiones y relaciones en beneficio de nuestros afectados.
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¢QUE HEMOS REALIZADO DURANTE EL 2015?

ENERO

| Encuentro de Familias de Noonan Asturias

Celebrado el 9 de enero, nos permitid disfrutar de una jornada muy
amena que favorece el intercambio de experiencias entre los progenitores
y los peques disfrutan de momentos de ocio y les da la oportunidad de
conocerse.

En él, hicimos entrega de la Guia de S. Noonan para Familias editada por
la Asociacion Sindrome de Noonan Cantabria, y el material informativo de
la Asociacion Sindrome de Noonan Asturias.

FEBRERO

Gala SolidariaporlaseR | ~ ~~EEEE

TEATRO CAMPOAMOR (Oviedo)
Sabado 14 d febrero 2015 alas 20h

Asistimos el 14 de febrero en el Teatro ~ GALA SOLIDARIA —
Campoamor de OViEdO, a |a Gala SOIidaria Paralamvesngacmndelasenfermedadesraras
presentada por Isabel Gemio a favor para i . fusinoi”

Presenta Isabel Gemio
la investigacidon de enfermedades raras. o Snitaudy Semonlionr o et
g Danny Daniel « La Cirigiiefia » Marisa Valle Roso
Eloy Arenas « Pilar Jurado « Pedro Ruiz « Raquel Sastre

i M‘- A
L C Ry

|>az Turienzo lPumsial Maria Jesis Alava Rmk (Autora del best-seller Apmnde aser feliz”)
y Juan Pando (Secuencias de amor ea el cine)
Venta de entradas: Taquilla teatro Campoamor, Red de Cajeros Cajastur o por teléfono: 902 106 601. Precio: 20 y 30€
 FILA0:ES02 2100 5526 53 2100103578
ﬁ OVIEDO + info en www fundacionisabelgemin.com 118}
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Charla ER

El martes 24 de febrero en Avilés, asistimos a una charla dentro del marco
del mes de las Enfermedades Raras.

DiA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

CONVIVIR CON UNA ENFERMEDAD RARA:
Hay un gesto que lo cambia todo

24 Febrero 17:30 h.
ro

Salén de Acto
de Servicios Ut

‘ [ retina
€0} ostvtles

19,00 COLOOUIO Y CONCLUSIONES

PATROCINAN:
e

% e B

No fue posible realizar este afio el acto conmemorativo del Dia Mundial
debido a alerta en el temporal.

Apoyo campana ER “Hay un gesto que lo cambia todo”

Participamos en la campaia, apoyandola y difundiendo el mensaje.

HAY UN GESTO

QUE LOCAMBIA TODO

..m\
A 3
-
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MARZO

Ill Training Camp de Nembra

El 7 de Marzo, acudimos a Nembra invitados por el Grupo de Montana
ReinoAstur en colaboracién con las administraciones locales y un
pueblo entregado a la causas, donde deporte y
solidaridad se funden.

Nos dieron la posibilidad de ofrecer una charla
de difusidon sobre el Sindrome de Noonan. La
organizacion nos hizo entrega de la cantidad
de 803,60€ recaudados en la campafiia previa
de captacion de fondos solidarios que
organizacion llevé a cabo.

oihcma KORTAZAR
marta DIEZ

B  pablo HEVIA
R

Los 10km del Grupo

El domingo 15 de
marzo
participamos en
Gijén en la carrera
de 10km organizada
por el club deportivo
el Real Grupo de Cultura

1 del Grupg

IJON  nomisian 2015 10.30

& ©amado Gt o

Covadonga en colaboracién con Gijén Deporte. Ocasion que nos facilita
difundir, dar visibilidad y apoyar el Sindrome de Noonan.
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ABRIL

Norbienestar

El 24 y 25 de abril estuvimos con un stand .\/‘.
informativo en el recinto ferial Luis Adaro de Norbi star
Gijon, en la feria Norbienestar 2015. Rroens

3° Feria de Productos y Servicios
Soci del Norte de

www.noonanasturias.com/galeria/norbienestar/ »

Céamara I:*'.""s

Gijon

Reunion Ingemm (Instituto de Genética Médica y Molecular)

Acudimos a reunirnos con el Dr. Sixto Garcia-Mifdur, genetista clinico en
el Hospital Universitario de La Paz, para solicitar su colaboracién en la

elaboracidon de textos para difundir el Sindrome de Noonan, entre otras
colaboraciones. Y

aprovechamos el momento
para reconocer su aportacion
para con el Sindrome de
Noonan, nombrdndole Socio de
Honor de Noonan Asturias.
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MAYO

Trail Alto Aller

El 2 de mayo tuvimos el honor de participar en
el pueblo de Felechosa en el evento deportivo
del IV Trail Alto Aller. Ofrecimos una
presentacion que daba a conocer nuestra
labor como Asociacién y una charla para dar a
conocer el Sindrome y sus caracteristicas.

La organizacion nos hizo entrega de la cantidad de 681,42€ recaudados en
la campafa previa de captacion de fondos solidarios.

Quedada Running “Corre con ellas”

El 9 de mayo, la organizacién deportiva “Corre con
ellas”, realizd una quedada running femenina, en la
que contd con nuestra presencia para ayudar a la
visibilidad del Sindrome de Noonan, en una jornada
ludica, en la que disfrutamos del aire libre y el
deporte unido a la solidaridad, muchas chicas se
animaron a adquirir nuestra camiseta solidaria.
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Ultra Trail Picos de Europa (UTPE)

ST e THERACE

SINDROME DE NOONAN

El 15 al 17 de mayo nos invitaron a Benia de ONis a vivir
la Ultra Trail Picos de Europa (UTPE), con un ambiente
familiar y gente entregada, dimo
Sindrome de Noonan, y nos hici
recaudacidn solidaria de 212,10€. f

i

v vy
| — ASTURIAS

LB

Charla “Sindrome de Prader Willi”

El lunes 18 mayo asistimos en el local de la Asociacién Vecinos de Roces
(Gijoén), a una charla para conocer mas sobre el Sindrome de Prader Willi.

Asociacion Espanola

Sindrome de

Prader Willi
w...

Conferencila para
paicodlogos, maestros,
profesores, educadores
y otros profesionales

Lunes, 18 de mayo de 2015
17:30 horas

Asociacién de Vecinos do Rocos, Gijén
cFontaneros, 2

B srvals confrmar eeimimacin we
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Partido de Futbol en “El Molinon”

El 25 de mayo estuvimos en El Molindn animando por
cortesia del Real Sporting de Gijon.

noohan
v ASTURIAS

Tan comin como desconocido

www.noonanasturias.com
200 ias@gmail.com B %W'«-mmm

JUNIO
Carrera Mujer Gijon

El 21 de junio, participamos en la Carrera de la
Mujer de Gijon como equipo Noonan Asturias,
haciendo de ese dia un momento de convivencia
con el objetivo de apoyar la difusion vy visibilidad
del Sindrome de Noonan. Gracias a nuestras
chicas, conseguimos varios pddium ente ellos al

Grupo mas numeroso con mas llegadas a meta.
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Mercado del Ferrocarril

6-7 junio. Fuimos invitados al Mercado
del Ferrocarril de Gijon dentro de su
Espacio Solidario.

JULIO

Durante el mes de Julio, estuvimos ultimando la organizacién de la
presentacion, y la edicion de nuestro cuento solidario “Una Vida
Diferente” en el que llevamos trabajando
con mucha ilusidn casi un afio, y al fin ve la
luz de la mano de Abelardo el entrenador
del equipo de futbol el Real Sporting de
Gijon. Con esta publicacién, acercaremos a
la sociedad al Sindrome de Noonan de
primera mano, ya que es un proyecto
integro realizado por afectados.

SEPTIEMBRE ASOCIACION SINDROME
Realizamos el disefio y maquetacién de los folletos N ASTURIAS
. . . ., , Tan comin
informativos de la Asociacion Sindrome de Noonan | oo
Asturias. T e e
Tt e S

#Quiores conocer a astos
‘auténticos suparhéroes?
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OCTUBRE

Embajadora de Gijon 2015

El 1 de octubre, Noonan Asturias asistio al acto,
para acompafiar a Carmen Alonso de Fundacion
Alpe en su nombramiento como Embajadora de
Gijén 2015.

Escuela de Formacion de Feder

Imagenes de nuestro paso por la Escuela de Formacion de Feder, en el
centro Creer de Burgos, en los dias 2 y 3 de octubre. Donde adquirimos
conocimientos para una mejor gestion de la asociacion.
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Presentacion oficial Asociacion y del cuento solidario

El 16 de mayo en el Palacio Revillagigedo de  Gijon,

ofrecimos un acto publico, para
presentar oficialmente la Asociacion
Sindrome de Noonan Asturias y el
cuento solidario “Una Vida
Diferente”, al que acudieron mas de
200 asistentes, entre ellas
numerosas autoridades y
personalidades de la regidon que
apoyaron el evento.

Wwww.noonanasturias.com/presentacion-oficial-noonan-asturias/

SEPTIEMBRE

Oficialmente, desde el 5 de septiembre la Asociacion Sindrome de Noonan
Asturias, se suma a la iniciativa de unir la familia en la Federacion Estatal
de Sindrome de Noonan (FEDERAS). Con ilusiones y avanzando en equipo.

NOVIEMBRE

Jornadas Terapia Génica

Participamos el 13 de noviembre, en unas
Interesantes jornadas sobre Terapia
Génica organizadas por Cocemfe Asturias a
cargo del equipo de genética del Hospital
Central de Asturias.
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DICIEMBRE

Il Encuentro Nacional de Familias de Sindrome de Noonan

Del 11 al 13 de diciembre estuvimos en el Centro
de Burgos, disfrutando del Il Encuentro de
Familias, en el que tanto
pequenos como
mayores

disfrutamos de un
fin de semana de

convencia y ocio, que
también tuvo momentos
para poder empaparnos de los

profesionales asistentes que nos dieron charlas
técnicas tan importantes para ampliar el conocimiento para las familias.

Dimos una charla conjunta a nivel asociativo a todos los asistentes.

www.enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/actualidad-movimiento-
asociativo/4944-las-asociaciones-de-noonan-se-dan-cita-en-burgos

Nosotros fuimos los encargados de organizar el programa de ocio infantil,
para que nuestros peques se diviertan mientras los mayores aprendemos.

drive.google.com/file/d/0B9ctxqus-zPkRzFscmJjRThHeTA/view
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San Silvestre Gijon

Tuvimos una vez mas la suerte de contar con el apoyo de Gijon Deporte,
en el que dieron la posibilidad de recaudar aportacidon solidaria en la
inscripcion de la carrera a nuestro favor.

Haciéndonos entrega de una recaudacion de 1.880 €.

deporte.gijon.es/noticias/show/29596-la-san-silvestre-gijon-2015-abre-inscripciones

QG ?.%"E'.”"F.?T".‘,

San Silvestre Aller

9° SAN SILYESTRE DE AWER

El ayuntamiento de Aller nos presta una vez
mas su apoyo, realizando su ultima carrera
del afo en nuestro beneficio, haciéndonos
entrega de 192€ recaudados de donativos de
inscripcion.

Todo suma |D|FUS|ON| 31 dlcnembre— 12:30 - Moreda

San Silvestre Aller 2015

Inscripeibm o portr

Participantod Me:

Recor
Finalizada la carrerm r=cogida o
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INICIATIVAS PARA CAPTACION DE FONDOS

Sorteo Solidario

Realizamos en el mes de octubre, un sorteo solidario

para recaudar fondos, con productos

donados por empresas y
colaboradores.

Cuento solidario

Nuestro cuento solidario “Una Vida Diferente” en el que llevamos
trabajando con mucha ilusién casi un afio, con la colaboracién de muchas
familias afectadas en toda Espafia ... ve al fin ve la luz, de la mano de
Abelardo el entrenador del equipo de futbol el Real Sporting de Gijén. Con
esta publicacién, acercaremos a la sociedad
al Sindrome de Noonan de primera mano,
ya que es un proyecto integro realizado por
afectados.

Su venta, nos permitira autofinanciar las
Asociaciones Noonan de toda Espaia, y
recaudar fondos para avanzar en el estudio
e investigacion del Sindrome de Noonan.

WWW.nhoonanasturias.com/cuento-una-vida-diferente/
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COLABORACIONES VISIBILIDAD

El 8 de octubre, tuvimos el placer de ser recibidos en la Escuela de Futbol
de Mareo por el equipo REAL SPORTING DE GIJON, donde todo el grupo
se volco en el apoyo al Sindrome de Noonan.

Con el honor de conseguir un padrino
de lujo para nuestro cuento solidario
"Una vida diferente", Abelardo,
entrenador del Real Sporting de Gijon,
ejemplo de gran profesional y mejor
persona. Contamos en el acto oficial
del dia 16 de octubre con su
intervencién, asi como la presencia de Alex Menéndez y Nacho Cases.

www.realsporting.com/webrsg/index.php/template/actualidad/5602-el-
sporting-regresa-esta-tarde-a-los-entrenamientos

g ASTURIAS

www.noonanasturias,com
£

Damos las gracias al Colegio Ecole por la difusién y el apoyo, con la
realizacion de un flashmob. Se puede ver el video que nos hicieron en el
enlace: www.noonanasturias.com/videos/

Colegio Ecole
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El Equipo NUN GARRES, presenta su ropa de equipo en el que dan cabida
para la visibilidad al Sindrome de Noonan.

NUN GARRES, es un quipo multideportivo, nacido de un grupo de amigos,
con la intencién de entrenar, mejorar, competir y divertirse en pruebas

deportivas de todo tipo. TODO SUMA.

Tole

Wz (Bon Dallo

Obaya’s Team, equipo de Trail Running lucira
nuestro logotipo este afio en su equipacion.

Las empleadas de Perfumeria
Isaac al completo luciendo las
camisetas que tanta visibilidad

nos ofrece.
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CARRERA DE SAN SILVESTRE, en esta ultima carrera del afio, una vez mas
el deporte se une con la solidaridad, y toda Asturias se salpica de

camisetas y presencia del Sindrome de Noonan.

DIFUSION EN MEDIOS DE COMUNICACION

e Entrevista Dia Enfermedades Raras

drive.google.com/file/d/0B6VI1FzTtlircFFqd2pTcFILdAHM/view?pref=2&pli=1

e La Radio Es Mia, entrevista sobre el Sindrome de Noonan

docs.google.com/file/d/0B6VI1FzTtlirUjB2WWZXTXBMbzg/edit?pref=2&pli=1

e Coloquio La buena tarde de Rpa para dar a conocer el Sindrome de
Noonany el cuento "Una Vida Diferente". Bloque 4 minuto 30.

www.rtpa.es/audio:La%20buena%20tarde_1450899293.html
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e Entrevista sobre el Sindrome de Noonan en Rpa-La Buena Tarde.

WWWw.ivoox.com/que-es-sindrome-noonan-audios-mp3_rf_4658369_1.html

e Reportaje televisivo en el programa De Hoy No Pasa, sobre el
Sindrome de Noonan (minuto 30).

Agradecimientos a todos los profesionales que colaboraron en él por su
apoyo y compromiso.

www.rtpa.es/video:De%20hoy%20n0%20pasa_1450260356.html
Yy
noPASA

B .

e Entrevista radio en Onda Cero Presentacion Noonan Asturias

drive.google.com/file/d/0B6VI1FzTtlirTjVzaEJsU3UOOHM/view

e Peridodico El Comercio entrevista a nuestro Socio de Honor el Dr.
Sixto Garcia-Minaur

www.elcomercio.es/gijon/201510/16/recortes-perjudican-mucho-afectados-
20151016002449-v.html
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e Periodico El Comercio reportaje de presentacion Asociacion
Sindrome de Noonan Asturias

http://www.elcomercio.es/gijon/201510/17/noonan-comun-como-desconocido-
20151017011036-v.html

e Entrevista en Rtpa sobre Sindrome de Noonan - El Tren.
Tercer bloque a partir del minuto 33.

www.rtpa.es/audio:El%20tren%20de%20RPA 1445259895.html

e Reportaje en La Nueva Espaia sobre el Sindrome de Noonan

10 /LA NUEVA ESPARA Gii()n Vicrmen, 27 de febreo de 2015
L , s

Padres contra el sindrome de Noonan

Cinco familias gijonesas impulsan una asociacién para reclamar medios contra
una enfermedad rara que se produce por una alt enel 12

www.eldigitaldeasturias.com/noticias/entrevista-con-rebeca-abarca-presidenta-de-la-

asociacion-sindrome-de-noonan-asturias/
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e Reportaje en periédico El Comercio «No nos sentimos raros»

www.elcomercio.es/asturias/201502/28/sentimos-raros-20150228001917-v.html

OTRAS ACTIVIDADES

e Difusidon del programa educativo de Feder “Las Enfermedades Raras
Van Al cole” para darlo a a conocer en Asturias. Realizaremos el
programa en los centros educativos asturianos, que ya tenemos
concretados para este afio escolar.

e Adhesion a Feder — Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras.

e Seguimiento y actualizacion de las redes sociales.

e Presentacion de la Web, realizada gratuitamente por Tic Media

www.ticmedia.es y con la colaboracion de Media Advance
m.facebook.com/mediadvanced.es

WWW.noonanasturias.com
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e Creacion y adhesion a FEDERAS (Federacion de Sindrome de
Noonan y otras Rasopatias).

e Reuniones con distintas Administraciones para trasladarles las
necesidades del colectivo afectado por el Sindrome de Noonan.

¢CUALES FUERON NUESTROS AVANCES “POR EL SINDROME DE
NOONAN”?

Crear FEDERAS, para unir todas las asociaciones Noonan, y crear asi una
entidad nacional que nos represente a todos.

Campaiias de sensibilizacidn:

Entre las principales campafias que llevamos a cabo se encuentra la
Campafiia de Sensibilizacién por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
Esta iniciativa se celebra en el primer trimestre del afio girando en torno a
la celebracion, el 28 de Febrero, del Dia Mundial de estas patologias

Actividades de Divulgacion:
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Organizamos e impulsamos numerosas actividades de divulgacidon que
tienen como objetivo acercar la realidad de estas patologias a la sociedad
en general.

Iniciativas de diversa indole donde la participacion, la sensibilizaciéon y el
conocimiento confluyen y se unen para hacer visibles estas patologias que
afectan a mas de tres millones de personas en nuestro pais.

Entre las actividades que llevamos a cabo se encuentran iniciativas como:

- Ruedas de prensa

- Participacién en programa de radio y television

- Jornadas y encuentros

- Mesas informativas

- Eventos deportivos (Carreras solidarias, eventos ...)

Inclusion educativa:

La inclusién es necesaria a todos los niveles, para poder alcanzar un
mundo igualitario y respetuoso frente a las diferencias. En el que todas las
personas, independientemente de sus caracteristicas, puedan tener un
acceso equitativo.

Trabajamos en colaboracidon con otras entidades, para que la sociedad
perciba a las personas con enfermedades raras, como personas que
pueden desarrollar sus capacidades y aptitudes y merecen el mismo
respeto que los demas.

Dentro de la inclusidn, y por la edad de la mayoria de nuestros afectados,
trabajamos por la INCLUSION EDUCATIVA: es esencial partir de la
sensibilizacion del alumnado, profesorado, familias... Por ello, hemos
difundido y nos haremos cargo en este curso escolar del Programa
educativo de Feder, “Las Enfermedades Raras van al cole”.

Reuniones con administraciones: hemos forjado una relacion para
avanzar en temas importantes como el registro de enfermedades raras,
diagndstico y apoyo para divulgacion.
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En Gijén, a 13 de Enero de 2016.

Fdo.: Rebeca Abarca Martinez.

ASOCIACION SINDROME

noONAN

v ASTURIAS

Tan comun como desconocido

Asociacion Sindrome de Noonan Asturias

TIf.: 691949696
www.noonanasturias.com
www.facebook.com/noonanasturias
@noonanasturias

Ne@ Registro Asociaciones Principado Asturias: 11191 - N2 Registro Asociaciones Ayuntamiento Gijon: 1518 - N2 adhesién FEDER: 316.
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