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

Todo el afio

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

Mantenimiento paginas Redes Sociales: Facebook

NnS2ndrome de Noonan Cantabr Todo el afo

Mantenimiento paginas Redes Sociales: Twitter

- ; ; Todo el afo
fRAsociaci -n S2ndrome de NooO

Twitter: @ SINDROMENOONANC

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria



mailto:asindromenoonancantabria@yahoo.es
https://www.facebook.com/pages/S%C3%ADndrome-de-Noonan-Cantabria-Asociaci%C3%B3n/375523732472694
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Convocatoria de Asamblea Ordinaria de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

10/01 /15
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MNaanan d2 Cantabria

Puente San Miguel, a 2 de Enero de 2015

Estimados amigos/as:

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

CONVOCATORIA DE LA ASAMBLEA ORDINARIA DE ASNC A LAS 10:30 HORAS EN
PRIMERA CONVOCATORIA Y 11:00 HORAS EN SEGUNDA, DEL DIA 17 DE ENERO
DE 2015 (SABADO), CONFORME AL SIGUIENTE:

ORDEN DEL DiA

Aprobacion, si procede, del Acta de |a Asamblea Ordinaria de 2014.
Presentacion y aprobacion, si procede de la Memoria de Actividades de 2014
Informe y aprobacion, si procede, de la Memoria y las Cuentas del Ejercicio
2014.

Presentacion y aprobacion, si procede del Plan de Actividades de 2014

Ruegos vy Preguntas

b

e

Recibid un cordial saludo,

FDO.- INMACULADA GONZALEZ GARCIA
PRESIDENTA DE ASNC

AsociacionSindrome de Noonan dé€antabria
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Asamblea Ordinaria de Soci@s 17/01/ 15

Asociacion Sindrome

Noonan de Cantabria

@ asindromenoonancantabria@yahoo.es
0 Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién
( @SINDROMENOONANC

@ 942820 664 // 649 024 740

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

www.noonancantabria.es

En el Il Encuentro de Familias nos acompafara Alberto
Jiménez Schuhmacher, investigador del 18/01/ 15
Sindrome de Noonan
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En la foto Alberto Jiménez Schuhmacher junto a Isabel Hernandez Porras, investigadores del CNIO, cq
un trabajo sobre Estatinas y Sindrome de Noonan




MEMORIA FOTOGRAFICA enero de 201

Ya tenemos 2 Guias sobre el Sindrome de Noonan
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Teleconferencia con FEDER
(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)

— Asociacién Sindrome Noonan de Cantabria

www.noonancantabria.es

Reunién del Grupo de Asociaciones de Enfermedades
Raras de COCEMFE - CANTABRIA (Federacion de
personas con discapacidad fisica y/o organica)

— Asociacién Sindrome Noonan de Cantabria
www.noonancantabria.es

Estamos preparando actividades para la conmemoracion
del Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
a lo largo de todo el mes de Febrero

DIA'MUNDIAL DE'LAS'ENFERMEDADESIRARAS

ULUIE. DA DE
FNEBIRIEIRTO &

Hik @semcan ";u:_m 8

scaain s o

Cartel de Cantabria, con nuestra imagen en la persona de "Felisuco",
Félix Alvarez Palleiro, actor cantabro.
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Hemos estado en la Facultad de Medicina con una

Mesa Informativa sobre las Enfermedades Raras y el 19/02/ 15

Sindrome de Noonan, celebrando el Dia Mundial de
las Enfermedades Raras

Foto de miembros deAsociaciones Federadas en COCEMREANTABRIA, todos con la raya
verde pintada debajo del ojo izquierdo, NeurofibromatosisE. Neuromusculares, Esclerodermia,
Sindrome de Willians, Fibrosis Quistica, Sindrome de Noonan, Fibromialgia, Alcer, Accu,

Lupus ...
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LAS]
94 ENFERMEDADES §

En la foto, con el cartel de la campafa y la raya verde pintada debajo del ojo. En fato de
izquierda a derecha Pelayo Suarez Sal, vocal, Cristina Sanz Sanchez, Subdirectora, Inmaculag
Gonzalez Garcia, Presidenta ASNC y Alba Ruiz Allende, estudiante de 5° de Medicina.

En el IX Congreso Nacional de Pediatria, se van a entregar nuestfauia sobre el Sindrome de
Noonan y nuestro folleto informativo. Es una gran difusién para las Enfermedades Raras y el
Sindrome de Noonan.
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Foto con Javier Gutiérrez, recién ganador del premio
Goya al mejor actor por la Isla Minima, y Javier Cifrian 21/02/ 15
actor cantabro

Tienen en la mano los folletos del dia Mundiale las Enfermedades Raras en apoyo a las
personas que las sufren y sus familias

Mesa Informativa  en el Hospital Sierrallana, por el 27102/ 15
dia Mundial de las Enfermedades Raras

Q‘QME e

O ¢Sabias que el P
sindrome de WILLIAMS
lo padece 1 de cada
7.500 personas?

No existe tratamiento curativo
| conocido pero es muy importante someter
" al nifio/a a controles médicos periédicos y
a tratamientos de apoyo con programas
| de estimulacién y psicomotricidad,
fisioterapia, logopedia, atencién
psicolégica, terapia ocupacional,
musicoterapla. ..

MAS INFORMACION ~abria.org

638 01112
638 567 882

-4
©
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SINDROME DE WILLIAMS

=)

En la mesa informativa, Jesus Toribio Gonzalez, Secretario de la Asociacién Sindrome de Noonan, e
Inmaculada Gonzéalez Garcia, Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria
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Celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en Madrid (Senado)

08/03/15

En la foto en el Senado con Eduardo Punset, premiado por FEDER, imagen del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, a la izquierda Marixtu de la Asociacion Gema de Navarra, a la derecimmnaculada
Gonzalez, Presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria

Reunién de Coordinadores/as de FEDER (Federacion

Espaiiola de Enfermedades Raras), en Madrid 08/03/15

En el aeropuerto de Santander, me encontré con nuestra imagen @k Mundial de las Enfermedades
Raras de Cantabria, Félix Alvarez Palleiro, "Felisuco"
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Continuamos con el acto central de conmemoracion

del Dia Mundial de las Enfermedades Raras de FEDER 08/03/1 5

(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras), en
Madrid

Sala Clara Campoamor

Comisién de Asuntos Exteriores

Antiguo Salén de Sesiones

i i i dial de las
Oficial de celebracion del Dia Mun S
é::\:grm‘edades Raras, organizado por la Federacion
Espaiola de Enfermedades Raras (FEDER)

Congreso de los Diputados

Comisién Mixta para lz2 Unién Europea

Salz Clzrz Caragozrncr

~rasicn ce Savicad § Servicios Socistes

Luminoso en el Senado con la programacion: En el Antiguo Salén de Sesiones del Senado,
Acto Oficial de celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras

» V=
A laizquierda Juan Carrién, Presidente de FEDERe Inmaculada Gonzalez, Presidenta de la Asociacion
Sindrome de Noonan y Coordinadora de FEDER en Cantabria,
en el Salon de pasos perdidos del Senado.
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La Presidenta de la Asociacién Sindrome de Noonan, Inmaculada Gonzalez Garcia con el Director
CREER, Centro de Referencia Estatal de atencion a personas con enfermedades raras y sus familias,
Aparicio

Deizquierda a derecha, Carmen, Coordinadora FEDER en Galicia, el Presidente del Senado, Pio
Garcia-Escudero Marquez, laPresidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan, Inmaculada
Gonzalez Garcia coordinadora en Cantabria, Marixtu de Navarra y Paco coordinador de Aragén
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De izquierda a derechala Presidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan, Inmaculada Gonzalez Garci
coordinadora en Cantabria, La Reina Leticia y Marixtu de Gerna Navarra

Deizquierda a derecha Marixtu de Gerna Nawarra, La Reina Leticia, Carmen Coordinadora en Galicia,
Paco ordinador en Aragén vy la Presidenta de la Asociacié8indrome de Noonan, Inmaculada Gonzalej
Garcia coordinadora en Cantabria de FEDER

Celebramos en COCEMFE-CANTABRIA , Consejo Regional

Ordinario, en una sesion con 11 puntos en el Orden del dia 1O e
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Nueva mesa informativa y Mercadillo Solidario de
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

La Mesa sera el Jueves 12 de Marzo en el Mercado Nacional de Ganados de Torrelavega.
Celebramos esta mesa por la mesa del dié de Febrero que tuvimos que cancelar por el temporal, en
conmemoracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Recogeremos encuestas sobre las Enfermedades Raras y firmas para la ILP, "No al copago confiscator
de CERMI.

Reunién del Grupo de  Enfermedades Raras, en
COCEMFE CANTABRIA
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Evaluamos las actividades realizadas por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
Se incorporaron nuevas familias con Enfermedades Raras que no estan asociadas.

Reunién de la Comisién de Politicas Sociales,

con un amplio Orden del Dia 18/03/15
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La Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria, fue
invitada por la Escuela Cantabra de Salud, para conocer 18/04/15
las nuevas instalaciones del Hospital Valdecilla

A la derecha de la foto Inmaculada Génzalez Garcia, Presidenta de la Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria, con el casco y el chaleco reflectante para visitar las obras del Hospi
Valdecilla, junto a Abraham Urbdn de la AsociacionSindrome de Willians de Cantabria.
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Otro m omento de la Celebracion del 25 aniversario de
COCEMFE CANTABRIA 24/0 4/1 5

g T T T N

En la foto de izquierda a derecha, Nair y Gloria de ASEMCAN, Inmaculada y Jesus de Sindrom
de Noonan de Cantabria y Adela de Aniridia. Tras la lectura del manifiesto y visualizacion de

video conmemorativo se celebré un agape.

La Asociacion Sindrome d e Noonan de Cantabria,
visita la sede de FEDER, (Feder acion Espafiola de 03/0 5/15
Enfermedades Raras)

En el expositor de FEDER, se pueder
ver las Guias editadas por la
Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria, de Orientacion y Ayudas
Socales para las familias afectadas pot
el Sindrome de Noonan.
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4 a@eégyga»
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De izquierda a derecha, JesUs Toribio Gonzalez, secretario, Inmaculada Gonzalez Garcia,
presidenta, Ulises Toribio Gonzalez, Tesorero, de la Asociacion y Eunice, de la Asodaci
Sindrome de Noonan de Cantabria, junto a Lujan Echandi y Rocio Castejon del Area de Gestion
Asociativa de FEDER.

DLIDARIDAZS ¥/ I\ g ;
NION FEDy/ f gL 8111 3 11
JLIDARI DY/ SACBLLE! 4 4
SUALDA

./
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2MPROMN

De Izquierda a derecha Jesu3oribio Gonzalez, secretario, junto a Lujan Echandi
de FEDER, Inmaculada Gonzéalez Garcia, presidenta, de la Asociaci@indrome de
Noonan de Cantabria, junto a Begofia Nava y Rocio Castejon de FEDER.
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TELECONFERENCIA CON FEDER,
Federacion Esparfiola de Enfermedades Raras

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria

9 asindromenoonancantabria@yahoo.es
o Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién
(O @SINDROMENOONANC

@ 942 820 664 // 649 024 740

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

www.noonancantabria.es

Comité Regional en COCEMFE -CANTABRIA,
con un amplio Orden del Dia

Asociacion Sindrome
Noonan de Cantabria

asindromenoonancantabria@yahoo.es

o Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién
(O @SINDROMENOONANC
© 942820664 // 649 024 740

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

www.noonancantabria.es

Asamblea desoci@s
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Asamblea General en COCEMFE -CANTABRIA,
con un amplio Orden del Dia

Foto de la Asambleade Mayo de 204
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Pliegos cumplimentados para adherirse ala l.L.P. ,
NO al Copago Confiscatorio de CERMI

Desde la Asociacion Sindrome de Noonan llevamos mas de 400 firmas recogidas, de las 324.495
actuales. Tenemosjue llegar a 500.000 firmas.

Visita al Colegio Calasanz Escolapios de Santander
para recoger la cuestacion realizada a favor de FEDER,
(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)

\\\\

X
COLEGIO

CALASANZ
SANTANDER

Acudira la Presidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan en calidad de Coordinadora de FEDER
en Cantabria
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Llevamos a COCEMFE -CANTABRIA, un nuevo saco de
tapones para las campanas solidarias

30/05/15

En la foto de izquierda a derecha, Rosi, socia de la Asociacién Sindrome de Noonan de Cantabria,
principal recogedora de tapones, Inmaculada, Presidenta y Jesus, Secretario
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Asamblea de FEDER, (Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras), en Madrid en 31 de Mayo

03/ 06/ 15

Foto de familia de FEDER. Alli estuvimos en representacion de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria

| Gala Benéfica de Baile a favor de FEDER, en Los
Corrales de Buelna, dirigida por Arantxa Gonzalez
Arias, con Bailarinas del C.P. Gerardo Diego, 06/06/ 15
C.E.I.P Leonardo Torres Quevedo
y las Chicas de Zumba del Valle

En la foto de la izquierdapuesta en escena de las Hadas de la Mitologia Cantabra, en la foto de la
derecha puesta en escena de las Anjanas de la Mitologia Cantabra
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| GALA BENEFICA DE BAILE
A FAVOR DE FEDER

(Federacion Espaiola de Enfermedades Raras)

Viernes 5 de Junio a las 19: 30h en el
Teatro Municipal de Los Corrales de Buelna

ENTRADA-DONATIVO: 2 €

Bailarinas del C.P. Gerardo Diego (Los Corrales de Buelna),
del C.E.I.P. Leonardo Torres Quevedo (La Serna de Iguna) y
las chicas de Zumba en el Valle.

| “Rubin de Celis

242 831 o84

Acude la Presidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan
en calidad de Coordinadora de FEDER en Cantabria
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Asamblea de CERMI -CANTABRIA, Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad

10/06/15

Acudio la Presidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabrlamaculada Gonzalez
Garcia, junto a otras Asociaciones de Cantabria, federadas en CERMIANTABRIA

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria ha
participado en la Jornada organizada por CERMI,
"Soluciones Juridicas para la defensa y proteccion de

los derechos de las personas con discapacidad"

16/06/15

Acudi6 Jesus Toribio Gonzalez en representacion de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
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Teleconferencia con FEDER,
Federacién Espafola de Enfermedades Raras

26/06/15

— Asociaciéon Sindrome Noonan de Cantabria

www.noonancantabria.es

Reunién del Comité Regional, en COCEMFE -

CANTABRIA, con un amplio orden del dia 12/07/15

A tan solo 24 horas de la apertura del plazo de
solicitud para el Il Encuentro Estatal de Familias
Afectadas por el Sindrome de Noonan, en el
C.R.E.E.R. de Burgos, nos encontramos desbordad@s
por las solicitudes de las Familias para participar
llegadas de todos los rincones del Estado

19/07/15
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Aqui tenéis la foto de Familia del afio pasado, (no estan todas las personas participantes, pero si gra
parte). La de este afio parecque va a ser todavia mas grande.

Encuentro Astur -Céantabro de Asociaciones
Sindrome de Noonan, con un amplio Orden del Dia

Foto de las Juntas Directivas de Sindrome Noonan de Cantabria y Sindrome Noonan de Asturias.
De izquierda a derecha, Inmaculada (Cantabria), Rebeca y Sandra (Asturias).

Este es el obsequio que nos ha traido la Asociacion Noonan Asturias p&l@aonan Cantabria.
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Continuamos recogiendo firmas para la I.L.P., "No al
Copago Confiscatorio”, de CERMI, (Comité Espafiol de

26/07/15
Representantes de Personas con discapacidad)

Esta semana hemos remitido 7 nuevos pliegos cumplimentados a FEDER,
(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras), para la campafia, "No al copago confiscatorio”

Ya llevamos recogidas mas de 500 firmas, ahora vamos a por las 750 firmas.

Ya tenemos la Loteria de Navidad de este afo,
del nimero 08083 26/07/15

LOTERIA NACIONAL

Participacién Loteria Navidad

=23
Sorteo —
A\ ‘_-' 0O ' . L
22 -p2az6AN CANTAB LOTERIA NACIONAL
El portador del presente recibo
0 - - 2
+ N.? 08083 Asociacion Sindrome i o Ca';‘l'da‘; n‘:‘; ‘:‘:‘;Tice’
- N uros, en s
Noonan de Cantabria | R s 5
0001 22 de Diciembre de 2015
EL DEPOSITARIO, *. EUROS
Donativo: 1 € La SOIO(I;:’:;;:;E:; (-, P\Eente iu.n Miguel -
SON 5 € - Cantabria m"""‘“ superiores & : e
e 942 820 664 / 649 024 740 imporeantricr,aue serd proriasada o esas Donstvos e
Caduca a los tres meses correspondiente a su valor nominal

Toda participacion rota o0 enmendada sera nula

Entrevista con el Alcalde de Reocin, Pablo Diestro
Eguren y el Concejal de Sanidad, Bienestar Social,
Comercio y Desarrollo Local, Antonio Pérez Ruiz.

06/08/15
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De izquierda a derecha, Antonio Pérez Ruiz, Concejal de Sanidad, Bienestar Social, Comercio y
Desarrollo Local, Inmaculada Gonzalez Garcia, Presidenta de la Asociacién Sindrome de Noonan de
Cantabria y Coordinadora de FEDER en CANTABRIA y Pablo Diestro Eguren, Alcalde del
Ayuntamiento de Reocin.

Hemos despachado sobre la linea de trabajo del Ayuntamiento de Reocin con las Asociaciones de
caracter Social y de los proyectos de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria y las labores de
coadinacion de FEDER en Cantabria.

Desde el Ayuntamiento de Reocin, se apoyard mediante convenio de coloboracién un proyecto de

Convocada Asamblea Extraordinaria para la adhesion a
la Federacién Estatal Sindrome de Noonan,
el 23 de Agosto

ASNC y se apoyara a FEDER, con la adhesion a su linea de trabajo y al Dia mundial de las E.R.

o%)

v &

4]

Puents San Miguel, a 8 de Agosto de 2015
Estimados amigos/as

Relscionamos  convocatoria para la prdxima ASAMBLEA GENERAL
EXTRAORDINARIA DE LA ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA,
(AS sede social, La Soloba, (Eulogio Merino), 43€, C.P. 39530, Puente San
Miguel, (Reocin), CANTABRIA:

CONVOCATORIA DE LA ASAMBLEA EXTRAORDINARIA DE ASNC A LAS 10:30
HORAS EN PRIMERA CONVOCATORIA Y 11:00 HORAS EN SEGUNDA, DEL DIA 23
DE AGOSTO DE 2015 (DOMINGO), CONFORME AL SIGUIENTE

ORDEN DEL DiA
PUNTO UNICO

1. Adhesion a la Federacién Estatal Sindrome de Noonan

Recibid un cordial satudo,

CULADA GONZALEZ GARCIA
PRESIDENTA DE ASNC

FDO.: I

Primer paso para la adhesion a la Federacion Estatal Sindrome de Noonan, Convocatoria de
Asamblea Extraordinaria donde aprobaremos los Estatutos de la Federacion Estatal Sindrome de
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Confirmadas, por e -mail, las plazas para el Il Encuentro
de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan 13/08/15
en el C.R.E.E.R., de Burgos.

Noonan

Asociaciéon Sindrome
Noonan de Cantabria

nnnnnnn R——
Nooran Cantabria Asociacién
\ENOONANC
© 942820 664 // 649 024 740

Urb. La Soloba. (Eulogio Mar\no) 4: E
39530 Puente San Miguel. Re«

www.noonancantabria.es

Se ha confirmado la plaza a 14 familias en elREER, quedaria alguna plaza mas dependiendo de la

Programa Provisional Il Encuentro Estatal de Familias
afectadas por el Sindrome de Noonan 13/08/15
enel C.R.E.EE.R.

composicion familiar.

PROGRAMA PROVISIONAL

IT ENCUENTRO ESTATAL FAMILIAS AFECTADAS POR
EL SINDROME DE NOONAN

11 AL 13 DE DICIEMBRE 2015 — Il ENCUENTRO ESTATAL FAMILIAS
AFECTADAS POR EL SINDROME DE NOONAN

Los proximos dias 11 al 13 de DICIEMBRE de 2015 celebraremos el 1l
ENCUENTRO DE FAMILIAS AFECTADAS POR El SINDROME DE NOONAN
en BURGOS. El acio se llevara a cabo en las instalaciones del Centro
C.R.EER, Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias, en jomadas de mafiana y de tarde.

El acontecimiento estd ORIENTADO a PERSONAS AFECTADAS por el
Sindrome de Moonan, FAMILIARES, CUIDADORESIAS.

EN CUANTO A LOS ALOJAMIENTOS Y COMIDAS, 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.

PROGRAMA PROVISIONAL

DiA 11 DE DICIEMBRE DE 2015

18:00. L L EGADA Y ACOMODACION EN EL CENTRO C.R.E.E.R.

CENA, (CAFETERIA CENTRO C.R.E.E.R). Presentacion de las

Familias.
salid C Histérico B

DiA 12 DE DICIEMBRE DE 2015
MAMNANA:

£:30.9:30, DESAYUNO, (CAFETERIA CENTRO C.R.E.E.R)
LLEGADA Y ACOMODACION DEL RESTO DEL GRUPO DE FAMILIAS EN
EL CENTRO C.R.E.E.R.

9:40-10:00, ENTREGA CREDENCIALES Y CARPETAS.
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La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria
cumple 4 afios de intensa vida.

14/08/15

@006

En 4 afios hemos celebrado un Congreso, WEncuentro de Familias Estatal, otro de Cantabria, 3

Programas de Autonomia y Autocuidados, editadas 2 guias, una de Orientacién y otra de Recursos
Sociales y tenemos en preparacion el || Encuentro Estatal de Familias, Il de Cantabria y 3 Guias, de
Rasopaths, Nutricion y de Enfermedades Raras y Asociaciones de Enfermedades Raras, entre otros...

Asamblea Extraordinaria,

para la Renovacion de la Junta Directiva. 14/08/15

— Asociacién Sindrome Noonan de Cantabria
www.noonancantabria.es

Convocamos la Asamblea Extraordinaria con bastante tiempo para ver si algurfamilia se animaba
a tomar el relevo.

Tras la Asamblea Extraordinaria la Junta Directiva esta compuesta por Inmaculada Gonzélez
Garcia, como Presidenta, Jesus Toribio Gonzalez, como Secretario y Ulises Toribio Gonzalez, como
Tesorero.

Tapones Solidarios en  Fisioterapia del Valle
para la campafa de apoyo a Pedro,
afectado por una Enfermedad Rara, sin diagndstico.

20/08/15

En la foto Jesls Toribio
Gonzalez a la derecha,
Secretario de la Asociacion
Sindrome de Noonan junto a
Ana Isabel del Valle Melo,
Fisioterapeuta y tia de Pedro.
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EJ r Siguenos:
J Sindrome de Noonan Cantabria Asociacién
Ofrecer informacion, apoyo y asesoramiento a

ATENCIéN INDIVI DUAL las personas afectadas por el Sindrome de

Nocnan y a sus familias, patologia, recursos so-
ciales, prestaciones, gestiones administrativas,
ayudas, otros...

y 4
Slndrame Todas las personas afectadas, (menores) vy
adult@s, sus familias y cuidadores/as.
de NOONAN

Toda la comunidad de Cantabria.

ORGANIZA: El horario de atencién individual a las personas

Urb. La Soloba, (Eulogio Merino), 43E o1t 2
R b ey afectadas y sus familias es de Lunes a viernes

de 17:00 a 21:00 horas, en Puente San miguel,
Asociacion Sindrome asindromenoonancantabria@yahoo.es La Soloba (Eulogio Merino), 43E, C.P. 39530

Nosnaa de Cantabria www.noonancantabria.es Reocin, Cantabria. Atencion telefénica, correo

GOBIERNO electronico, otros en horario de manana y tarde.

d o =V = ’

CANTABRIA También se atiende a demanda en otros dias y
consccriroe coonovia [ ! horarios.

HACIFNDA Y FMPLFO

39350 Puente San Miguel. Reacin. Cantabria
Tf./Fax 942 82 D6 64— Mdvil 649 02 47 40

Gracias a una subvencion de la Consejeria de Economia, Hacienda y Empleo del Gobierno de
Cantabria, podemos contar con los servicios de una Administrativa durante 5 meses, de Agosto a
Diciembre de 2015.

Laura Fernandez Campo es la Administrativa de laAsociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, a
la que much@s ya conocéis por mail.

Celebrada hoy Asamblea Extraordinaria, para la Adhesion déa Asociacion Sindrome de Noonan de
Cantabria a la Federacion Estatal Sindrome de Noonan, aprobada por unaminidad.

Primer paso para la creacion de la Federacion Estatal Sindrome de Noonan.
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CocEmFE ;,-"u"{, FEDER

Asaciagon sindrome CANTABHRIA Q._J Tacancits Zgpadols ki Db Nam
Noanan de Cartatria

Puente San Miguel, a 8 de Agosto de 2015
Estimados amigos/as:

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

CONVOCATORIA DE LA ASAMBLEA EXTRAORDINARIA DE ASNC A LAS 10:30
HORAS EN PRIMERA CONVOCATORIA Y 11:00 HORAS EN SEGUNDA, DEL DiA 23
DE AGOSTO DE 2015 (DOMINGO), CONFORME AL SIGUIENTE:

ORDEN DEL DiA

PUNTO UNICO

1. Adhesion a la Federacion Estatal Sindrome de Noonan.

Recibid un cordial saludo,

FDO.: INMACULADA GONZALEZ GARCIA
PRESIDENTA DE ASNC
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Solicitud de adhesibn ala  Federacion Estatal 01/09/15
Sindrome de Noonan.

D. JESUS TORIBIO GONZALEZ, con DNI 13887394V, como Secretario de la
Asociacién SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA,
con CIF G-39754288, y domicilio social en C/ EULOGIO MERINO, (LA
SOLOBA), 43E, municipic de PUENTE SAN MIGUEL en REOCIN,
(CANTABRIA), C.P 39530 y teléfono de contacto 942 820664-649024740

CERTIFICA:
Que en Asamblea General celebrada el 23 de AGOSTO de 2015, se aprobd
por unanimidad solicitar su incorporacién como miembro de la FEDERACION

ESTATAL SINDROME DE NOONAN, y ei compromiso de cumpiir ios Estatutos

de la Federacion.

En PUENTE SAN MIGUEL a 01 de SEPTIEMBRE de 2015
\} { )
She . S
Fdo.: Ei Secretario
D. Jests Toribic Gonzalez

~
T = ROME
L~ acION siNDF
-'*“C*,\;iN ANTABRIA
Nog ViiF G-39754288

° | a Presidenta
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Teleconferencia con FEDER,
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras,
con un amplio orden del dia

03/09/15

— Asociacién Sindrome Noonan de Cantabria

www.noonancantabria.es

Teleconferencia coordinadores/as de FEDER, de Asturias, Cantabria,
Navarra, Ceuta, Melilla, Galicia, Castilla-La Mancha, Canarias, Baleares,...

Confirmada la presencia  en el Il Encuentro de Familias
de Begofia Ezquieta Zubicaray, Genetista 04/09/15

En la foto, Dra. Begofia Ezquieta ZubicarayAsesora Genética, Responsable de examen diagndstico,
Investigadora del Sindrome de Noonan. Laboratorio de Diagnéstico Molecular, Servicio de Bioquimica
Hospital Materno Infantil, Hospital Universitario Gregorio Marafién.
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Encuentro Nuevos retos en el abordaje
de las enfermedades poco frecuentes,
Universidad Internacional Menéndez Pelayo

13/09/15

Mesa redonda Situacion de las enfermedades poco frecuentes en Espafia y los
nuevos planteamientos del Asociacionismo en Espafia, Europa e Iberoamérica

Deizquierda a derecha, Modesto Diez Delegado de FEDER en Extremadura, José Maria Casado
Aguilera, Presidente Retina Navarra y coordinador FEDER en Navarra, Inmaculada Gonzalez
Garcia,Pta. Sindrome de Noonan de Cantabria y Coordinadora FEDER en Cantabria.

De izquierda a derecha, Inmaculada Gonzélez Garcia,Pta. Sindrome de Noonan de Cantabria 'y
Coordinadora FEDER en Cantabria, Justo Herranz Arandilla, Director del curso y coordinador de
coordinadores de FEDER, Juan Carrion Tudela, Presidente de FEDER, Gen@hicano Saura,
representante de FEDER en EURORDIS, y Modesto Diez Delegado de FEDER en Extremadura.
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Diploma emitido por FEDER por la formacion de la
Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria,
en la Il Edicion del curso online, 22/09/15
"Formacion en Habilidades para la gestion eficiente de
Asociaciones de Pacientes Minoritarios"

La

CERTIFICA

Que Dna. Inmaculada Gonzalez Garcia ha superado con éxito la Il Edicion del
curso online “Formacién en habilidades para la gestién eficiente de asociaciones
de pacientes con enfermedades minoritarias”, con una duracién de 200 horas e
impartido por FEDER de diciembre de 2014 a mayo de 2015.

Y para que asi conste expedimos el presente certificado.

En Madrid] a 15 de junjo de 2015

Juan Carrién
Presidente de FEDER

Contenidos formativos

1. Comunicacion estratégica.
Presentaciones eficaces.
Ges de equipos
ambio

6. 1 y gestion de conflicto
/v'.
8
9
10. na is
11. Redes Sociales y organizaciones.
N
~

Curso realizado por la Presidenta de la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria,
Inmaculada Gonzéalez Garcia.

El curso fue patrocinadopor FEDER y NOVARTIS.
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Ocho nuevos pliegos de recogida de firmas para la
campanfa de la I.L.P., Iniciativa Legislativa Popular,
"No al copago confiscatorio”

30/09/15
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Reunién de Asociaciones Sindrome de Noonan para 02/ 10/15
constituir la Federacién Estatal Sindrome de Noonan

— Asociaciéon Sindrome Noonan de Cantabria
www.noonancantabria.es

La fundacién de la Federacién Estatal Sindrome de Noonan sera llevada a cabo por las
Asociaciones de Cantabria, Asturias, CastillaLedn,(Burgos), y Comunidad Valenciana,
posteriormente se sumaran otras Asociaciones Noonan.

VI Escuela Formacion CREER -FEDER, 05/ 10/15
"Formando lideres, inspirando acciones”

En la Foto de izquierda a derecha, Cati,
coordinadora de FEDER en Baleares,
Sergio, coordinador de FEDER, en
canarias, Paco, coordinador de FEDER
en Aragoén, Juan,Presdente de FEDER,
Juanjo, coordinador de FEDER en
Castilla-La Mancha, Andrés,
coordinador de FEDER en Asturias e
Inmaculada Coordinadora de FEDER en

Cantabria.
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Coordinadores de FEDER

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
DE ATENCION A PERSONAS
N ENFERMEDADES RARAS Y S

De izquierda a derecha, Cati de Baleares, Juan, Presidente de FEDER, Chema,

Navarra,Inmaculada de Cantabria, y Presidenta de Sindrom&oonan de Cantabria,

Andrés de Asturias, Carmen de Galicia, Justo Coordinador de Coordinadores
Arriba,Juanjo de Castilla- La Mancha, Paco de Aragon y Sergio de Canarias.

——— A
— - R i AR >
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Cuento solidario con textos de Sheila Martin Esparza,
Maria Fernanda Pérez Martinez, Mariona Iglesias Soca, e
ilustraciones de Maria Bullon, Jessica Pizarro Vigil y

Norah Arenal Suéarez

20/10/15

Cuento solidario que visibiliza el Sindrome de Noonan, escrito e ilustrado por afectadas
por el Sindrome de Noonan.

Folleto Definitivo del Il Encuentro Estatal de Familias 23/10/15
afectadas por el Sindrome de Noonan




