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PLAN DE VOLUNTARIADO
PRESENTACION DE LA ENTIDAD

ASOCIACION SINDROME

noonan
N

CANTABRIA

ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

CIF: G-39754288 Calle Eulogio Merino, 43 E (Urbanizacion La
Soloba) 39530 Puente San Miguel (Reocin) Cantabria - Espana
942 820 664 - 649 024 740

Avda. Herrera Oria, 63, 39011 Santander, Cantabria
Tf./Fax 942 82 06 64
Movil 649 02 47 40

asindromenoonancantabria@yahoo.es
www.noonancantabria.es

Con la denominacién de ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA (ASNC), se
constituye, el 14 de Agosto de 2011, en Puente San Miguel, una Asociacion de ambito regional,
segun lo establecido en la ley Organica de Asociaciones de 22 de Marzo de 2002, por la que se
regula el reconocimiento de Asociaciones.

NOONAN Cantabria esta inscrita en:

Registro de Asociaciones de Cantabria con el n° 5139, 11/10/2011

Registro de Entidades, Centros y Servicos Sociales con el n°® 39/E431, 23/12/2011
Registro de Ayuntamiento de Reocin con el n° 63, 16/01/2012

Registro del Ayuntamiento de Santander: 1391, 15/11/22

FINES DE LA ENTIDAD

La Asociacion se constituye sin animo de lucro y es fundada por familiares y personas afectadas
por el Sindrome de Noonan, CON EL OBJETIVO DE:

- Ofrecer atencion integral, apoyo y asesoramiento a las personas afectadas por el Sindrome de
Noonan y sus familias, todo ello orientado a la promocion de la vida auténoma y a la mejora de su

calidad de vida.

- Colaborar con organismos publicos y privados en el fomento del estudio e investigacion del
Sindrome de Noonan.

- Reivindicar y defender los derechos de las personas afectadas y de sus familias.
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e Fomentar la integracion de las personas afectadas en todos los ambitos de la vida.

e Promover el asociacionismo y la coordinacion y colaboracion con otras organizaciones de la red
social.

e Promover la igualdad de oportunidades entre las mujeres y los hombres a todos los ambitos de la
vida publica y privada.

Para alcanzar lo indicado, la Asociacion se dedica de manera prioritaria a:

e Atencion individual a las personas afectadas de Sindrome de Noonan y sus familiares durante
todo el ano.

e Encuentros de Familias afectadas por el Sindrome de Noonan para Promover un foro de
intercambio de experiencias, conocimientos y avances en el estudio y tratamiento del Sindrome
de Noonan, que sirvan para la promocion de conocimientos y habilidades dirigidas a capacitar,
tanto a pacientes, familiares, cuidadores/as para aumentar el autocuidado y la autonomia del/la
paciente frente a las necesidades de la enfermedad croénica, Sindrome de Noonan; y a potenciar
la figura del/la paciente expert® como agente activo de su propia salud.

e Escuela Familias y Pacientes para Prevencion de Obesidad Infanto-Juvenil y Cancer, en Sindrome
de Noonan durante todo el ano: Talleres: Alimentacion y Dietetica, Cuidados y Autocuidados,
Habitos Saludables, Actividad Fisica.

e Autonomia y autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familiares. -
Autonomia y autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Noonan y sus familiares a
traves los talleres de Yoga y Pilates.

e Participacion en los Grupos de Trabajo de COCEMFE-CANTABRIA (Politicas Sociales y Grupo de
Enfermedades Raras). Para el cumplimiento de estos fines NOONAN Cantabria podra: a. Promover
y/o crear los servicios de estudio, programacién, informacion, asistencia técnica, gestion
especializada y otros equivalentes que las circunstancias aconsejen.

e Para el cumplimiento de estos fines NOONAN Cantabria podra:

a. Promover y/o crear los servicios de estudio, programacion, informacion, asistencia técnica, gestion
especializada y otros equivalentes que las circunstancias aconsejen.

b. Promover, facilitar o utilizar los medios licitos de propaganda, publicidad, formacion, difusion,
campanas informativas y de sensibilizacion para dar a conocer los problemas de las personas
afectadas por Enfermedades Raras, seminarios, congresos, elaboracion de Guias, instalacion de
mesas informativas, mercadillos solidarios, imparticion de charlas y talleres, campanas  solidarias,
celebracion del Dia Mundial......
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c. Incorporarse a Entidades, Organismos publicos o privados, federaciones o confederaciones de
asociaciones, tanto nacionales como internacionales, dedicados a fines similares.

d. Mantener los contactos necesarios con otras entidades y asociaciones dedicadas al estudio de
este tipo de enfermedades, de dentro y fuera de Espafa, con el proposito de estar al dia en los
avances cientificos que se produzcan en esta materia.

e. Mantener las paginas en Redes Sociales.

f. Valerse de cualquier otro medio licito que sirva para la realizacién de sus objetivos.

AMBITO DE ACTUACION

Las actividades de la Asociacion se desarrollan en la Calle Eulogio Merino numero 43E (Urbanizacion
La Soloba), en Puente San Miguel, Reocin, Cantabria y en los locales y sedes necesarias. EIl marco de
actuacion de la Asociacion se engloba en el area geografica de toda la Comunidad de Cantabria.

PERFIL DE LOS/LAS BENEFICIARIAS

e Personas con discapacidad afectadas por el Sindrome de NOONAN

e Familias de personas afectadas.

e VVoluntariado: Cualquier persona mayor de edad que este motivada por colaborar con los fines de
la entidad. No se precisa una formacion especifica para ser voluntario/a, mas que interés y ganas
de colaborar. En caso de que se necesite formacion previa sobre el Sindrome de Noonan o sobre
discapacidad, sera la entidad la que facilitara dicha formacion al voluntariado.
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EL VOLUNTARIADO DE NOONAN CANTABRIA

DEFINICION DE VOLUNTARIADO PARA NOONAN

Para NOONAN Cantabria el voluntariado es una accidon y expresion ciudadana basada en la entrega
gratuita y generosa de un trabajo desinteresado en el que su participacion contribuye, en este caso, a
generar cambios en la situacion del colectivo de las personas con enfermedades raras y sus familias,
mejorando su integracion social y favoreciendo la sensibilizacion de la sociedad.

Las personas voluntarias son una pieza fundamental dentro del equipo de NOONAN, son personas que
colaboran en nuestras actividades de manera altruista y que ayudan a que la sociedad conozca mejor la
labor social que realiza la entidad con el colectivo de personas con Sindrome de Noonan de Cantabria.
Por eso, la Asociacion tiene un programa y un plan especifico de voluntariado y dedica parte de los
recursos y del personal a laincorporacion, seguimiento y apoyo del voluntariado.

DERECHOS VY DEBERES DEL VOLUNTARIADO

Segun marca la Ley 6/1996, de 15 de enero, del voluntariado en su art. n° 6, las personas voluntarias
de NOONAN Cantabria tienen DERECHO a:

a. Recibir tanto, con caracter inicial como permanente, la informacion, formacion, orientacion, apoyo
Y, en su caso, los medios materiales necesarios para el ejercicio de las funciones que se les asignen.

b. Ser tratados sin discriminacion, respetando su libertad, dignidad, intimidad y creencias.

c. Participar activamente en la organizacion en que se inserten, colaborando en la elaboracion,
disefo, ejecucion y evaluacion de los programas, de acuerdo de acuerdo con sus estatutos o normas
de aplicacion.

d. Ser asegurados contra los riesgos de accidente y enfermedad derivados directamente del
ejercicio de |a actividad voluntaria, con las caracteristicas y por los capitales asegurados que se
establezcan reglamentariamente.

e. Ser reembolsados los gastos realizados en el desempeno de sus actividades, siempre que hayan
sido previamente autorizados por la misma.

f. Disponer de una acreditacion identificativa de su condicién de voluntario/a.
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g. Obtener el respeto y reconocimiento por el valor social de su contribucion.

h. A cesar en su condicion de personas voluntarias en los términos acordados con la entidad
en que colaboren.

i. A realizar la actividad en las debidas condiciones de seguridad e higiene en funcion de la
naturaleza y caracteristicas de aquella.

j- Cualesquiera otros derechos reconocidos en la presente Ley y en el resto del ordenamiento
juridico.

Segun marca la Ley 6/1996, de 15 de enero, del voluntariado en su art. n°® 7, las personas
voluntarias de NOONAN Cantabria tendran los siguientes DEBERES:

a. Cumplir los compromisos adquiridos con las organizaciones en la que se integren,
respetando los fines y la normativa de las mismas.

b. Guardar, cuando proceda, confidencialidad de la informacion recibida y conocida en el
desarrollo de su actividad voluntaria.

c. Rechazar cualquier contraprestacion material que pudieran recibir bien del beneficiario o
de otras personas relacionadas con su accion.

d. Respetar los derechos de los/las beneficiarias de su actividad voluntaria.

e. Actuar de forma diligente y solidaria.

f. Participar en las tareas formativas previstas por la organizacion de modo concreto para las
actividades y funciones confiadas, asi como las que con caracter permanente se precisen para

mantener la calidad de los servicios que presten.

g. Seguir las instrucciones adecuadas a los fines que se importan en el desarrollo de las
actividades encomendadas.

h. Utilizar debidamente las acreditacion y distintivo de la organizacion.

i. Respetar y cuidar los recursos materiales que pongan a su disposicion las
organizaciones responsables del programa en que participen.

j- Observar las medidas de seguridad e higiene que se adopten.
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QUE OFRECE NOONAN CANTABRIA A SU VOLUNTARIADO

e Formacion

* Apoyo

e Reconocimiento

e Motivacion

e Medios

e Implicacion

e |lusion

® Nuevos conocimientos

e Disfrutar del trabajo en equipo

e Conocer y entender la realidad social del colectivo

EL PAPEL DE LA PERSONA VOLUNTARIA EN NOONAN CANTABRIA

PERFIL GENERICO DEL VOLUNTARIADO

Cualquier persona mayor de edad puede colaborar voluntariamente con la Asociacion,
comprometiendose de manera altruista a cumplir con lo fijado en su Acuerdo de
Incorporacion como Voluntario/a en NOONAN Cantabria. Es fundamental que la persona tenga
unas aptitudes y actitudes apropiadas para la funcion que desempefara en la entidad. Se
valorara que la persona tenga:

- Experiencia en alguna ONG

- Habilidades para el trabajo en equipo

- Disponibilidad del tiempo suficiente que exija la actividad en la que participara
- Sociabilidad y empatia

- ldentificacion con los valores de NOONAN Cantabria

- Confidencialidad y discrecion

- Alegria, ilusion y positivismo
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OBJETIVOS DOEL PLAN DE VOLUNTARIADO OE NOONAN CANTABRIA
OBJETIVO GENERAL

Fortalecer |la presencia de las personas voluntarias en la Asociacion para que estas
contribuyan al alcance de la finalidad primordial de NOONAN Cantabria.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Establecer los criterios, orientaciones y procedimientos mas adecuados para la gestion del
voluntariado de NOONAN Cantabria.

e Definir el papel de las personas voluntarias en la Asociacion.

e Integrar adecuadamente a las personas voluntarias dentro de los recursos humanos
de NOONAN Cantabria.

PROCESO DE CAPTACION, SELECCION, INCORPORACION Y DESARROLLO DE LA ACCION
VOLUNTARIA

PROCESO DE CAPTACION Y SELECCION

En todas las actividades de sensibilizacion que organiza la entidad se promocionan los
programas de voluntariado y se anima a la poblacion a que colabore, bien sea de manera
continua en las actividades regulares de la entidad o bien sea en actos puntuales. A
traves de la pagina web de la entidad www.noonancantabria.es y las redes sociales de
facebook y twitter. Asi como, envios de email a socios y entidades sanitarias y sociales afines,
conseguimos gque nuestra informacion llegue a una extension de poblacion bastante amplia.
Ademas, dentro de esta red de captacion de personas voluntarias, participamos con un
expositor de manera muy activa en la organizacion de actividades de captacion de
voluntariado, de sensibilizacion y de formacion.
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Se mantiene una entrevista inicial para conocer las expectativas de la persona e informar
de manera breve cual es la mision de NOONAN Cantabria. Las siguientes entrevistas serviran
para informar mas detalladamente sobre |a actividad de NOONAN Cantabria:

e La organizacion, fines, valores, actividades, servicios... propios de NOONAN CANTABRIA

e Las actividades de voluntariado (funciones que desempenfaria, horarios, lugar de
realizacion, recursos disponibles...)

e Aclaracion de dudas

e Fijacion de los términos del Acuerdo de Incorporacion como VVoluntario/Voluntaria
en NOONAN CANTABRIA

Si la persona encaja en las actividades de voluntariado, el siguiente paso es la firma del
compromiso de colaboracion como voluntario/a. No siempre las personas que se acercan a la
entidad y se interesan por ser voluntariado formalizan su colaboracion, ya que sus inquietudes
o expectativas pueden no encajar con nuestros valores. Si vemos que podria encajar en otra
entidad, se lo proponemos personalmente y lo derivamos.

PROCESO DE INCORPORACION
En esta fase, durante una entrevista personal, se establecen los terminos del Acuerdo de
Incorporacion como Voluntariado en NOONAN Cantabria, se procede a su firma y se le informa

de la pdliza de seguros de responsabilidad civil y de accidentes de NOONAN Cantabria.

Una vez firmado el acuerdo por ambas partes, se le facilita a la persona voluntaria:

Copia del acuerdo de colaboracion firmado.

Folletos explicativos de la entidad.
e Informacion precisa sobre la pdliza del seguro de voluntarios/as.

e Procedimiento para la compensacion de gastos, en su caso.

Procuramos que la integracion en el grupo sea lo mas comoda posible. Ofreciendo los recursos
y el apoyo necesario. La Presidenta de la Asociacion es la responsable de coordinar y
gestionar las actividades de voluntariado y es la encargada de introducir a la persona
voluntaria en el programa correspondiente, resolviendo todas las dudas que puedan surgir,
facilitando la informacion y la formacion necesarias.
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DESARROLLO DE LA ACCION DE VOLUNTARIADO

Una vez establecidas las tareas del nuevo voluntario/a, es fundamental que durante la
incorporacion a las mismas, este acompanado para fortalecer su implicacion, para motivarlo,
para mejorar la calidad de su intervencion, para asegurar su continuidad, para supervisar sus
tareas, para detectar necesidades, para aclarar dudas...

Las acciones que se realizan para llevar a cabo un acompafamiento adecuado son, entre otras,
entrevistas personales de seguimiento por parte de la Presidenta/coordinadora de
voluntariado, observacion directa por parte de la coordinadora y del resto de los profesionales
de NOONAN Cantabria, entrega de documentacion necesaria, evaluacion al final de cada
actividad en el que participan, agradecimiento...

Es posible que sea necesaria algun tipo de formacion para acercar al voluntario/a a la realidad
social del colectivo, para mejorar la eficacia y la eficiencia de las tareas a realizar, para cumplir
las expectativas del voluntario/ a o para fomentar la comunicacion y la participacion.
La formacion sera presencial, con sesiones individuales, dirigidas por la coordinadora de
voluntariado y por los responsables de los programas en los que vaya a intervenir el
voluntario/a. Se abordaran temas como: derechos y deberes del voluntario/a, qué es ser
voluntario/a, qué puede aportar a la organizacion, qué servicios presta NOONAN Cantabria,
como se organizan, como tratar con el colectivo y con las familias...
Es necesario establecer un proceso de seguimiento de la accion voluntaria para analizar la
evolucion del voluntario/a dentro de la Asociacion. En este proceso, se detectaran posibles
insatisfacciones que pueden llevar a que el voluntario/a abandone nuestra entidad.
Se han establecido los siguientes mecanismos de seguimiento:

* Entrevistas

e Observacion directa

e Informes y encuestas

e Comunicaciones telefdnicas y visitas personales

e Encuentros informales
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La JUltima fase del proceso es la desvinculacion, la despedida del voluntario/a,
interesandonos por los motivos de la marcha y agradeciendole su trabajo en la entidad. Se
mantiene una entrevista con la coordinadora de voluntariado para conocer los motivos de su
marcha, para conocer que aspectos se pueden mejorar en la gestion, para formalizar los
documentos de extincion del contrato de voluntariado y dar de baja el seguro del voluntario/
a. También se facilita al voluntario/a un certificado de la experiencia.

RECONOCIMIENTO

El reconocimiento es una parte de la gestion de voluntariado que empieza desde el momento
que se firma el acuerdo de incorporacion y dura hasta la desvinculacion.

En diciembre, organizamos jornadas de convivencia para el voluntariado, para personas
usuarias, personas cuidadoras, familias y personas afectadas con el objetivo de intercambiar
experiencias, conocer a todo el personal de la entidad...

ACTIVIDADES DE VOLUNTARIADO EN NOONAN Cantabria

ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION SOCIAL: Para la celebraciéon de Dias Mundiales, fechas en
las que la Asociacion NOONAN Cantabria sale a la calle con actividades de sensibilizacion para
dar visibilidad al Sindrome de Noonan, facilitar informacion sobre la enfermedad y sus
necesidades, dar a conocer las actividades y el movimiento asociativo.. Para eventos en
ferias y stand, mercadillos solidarios, para venta de loteria de Navidad, salidas organizadas de
ocio... En tales actividades, la Asociacion requiere el apoyo de voluntarios/as.

APOYO EN LA GESTION DIARIA DE LA ENTIDAD: completando la tarea de personas técnicas de
NOONAN Cantabria.

APOYO EN EL MANTENIMIENTO DE LA WEB: Este tipo de voluntariado es muy importante,
pues la pagina web es para persona afectada del Sindrome de Noonan, una ventana al mundo

exterior desde su hogar. Para este tipo de voluntariado se necesita conocimientos de lenguaje
HTML.

CONTACTO TELEFONICO CON LAS FAMILIAS: Este voluntariado tiene la labor de llamar a
todas las familias para conocer como se encuentran y para detectar las posibles necesidades
para, que mas tarde sean gestionadas por el personal de la Asociacion.

TESORERIA DE LA ASOCIACION: La contabilidad y las cuentas de la Asociacién son muy
importantes. Este voluntariado se suele buscar entre personal con conocimientos de
contabilidad y finanzas.

JORNADAS DE CONVIVENCIA: entre personas afectadas, familiares, cuidadores/as y personas
colaboradoras/voluntarias relacionadas con la asociacion. El objetivo de estas reuniones
es el intercambio de experiencias, informacion... para conocer la realidad de las familias y asi,
detectar futuras necesidades de los afectados.
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Con el Plan de Voluntariado, la Asociacion NOONAN
Cantabria promueve una sociedad mas humana e
igualitaria y toda la poblacion se beneficia

ANEXQO |
MODELO I, COMPROMISO DE COLABORACION VOLUNTARIA
ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA (NOONAN Cantabria)

De una parte

D/ DA, et ee e eeeseeeeeeseseeseseeseese e s s eeseseesaeeaseen ;o con DN e, , en calidad de
Coordinador/a de Voluntarios/as de la Asociacion NOONAN Cantabria, entidad sin animo
de lucro, que tiene como finalidad primordial la promocion de toda clase de acciones y
actividades asistenciales sanitaria y sociales destinadas a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por el Sindrome de Noonan.

De otra parte

D/ DRI, et ssees s eseseeseaseesaeee e seesenen , con ] ] , y con
O IOttt eee e e e e eeaeaesseese et sesesesesasnsasassssensesssssesssssessnssesasasaens en calidad de voluntario/a.
MANIFIESTAN:

1. Que es deseo de ambas partes firmar el presente compromiso.

2. Que ambos reconocen el presente compromiso como una garantia para lograr una mejor
actividad.

3. Que el presente compromiso potencia el sentido de una actividad voluntaria responsable.

4. Que el/la voluntario/a ha sido informado y conoce la actividad a desarrollar.

5. Que el/la voluntario/a ha sido informado de los fines y de las actividades que desarrolla la
Plataforma y que ha recibido un ejemplar de los Estatutos y de la Ley 6/1996, de 15 de enero,

del voluntariado.

6. Que la actividad a desarrollar ha sido ofertada por NOONAN Cantabria al/la
voluntario/a y elegida entre otras como opcion por éste/ a.

7. Que la realizacion de una actividad voluntaria estable no es obstaculo para, si asi lo desea
el/la voluntario/a, poder realizar otras actividades voluntarias paralelas.
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Y ACUERDAN:
1. QUE  D./DPuseceeerrensseeeseceersnnnns se compromete a realizar la siguiente actividad
VOIUNE AT e, , desde la fecha ..../.... /... y hasta que finalice la actividad,

2. Que ambas partes cumplirdn con lo estipulado en la Ley 6/1996, de 15 de enero, del
voluntariado.

3. Que el/la voluntario/a realice sus actividades con regularidad y discrecion, en el respeto a
los otros y sin ningun tipo de compensacion econdmica. Esta ligado por el secreto profesional
en el ejercicio de su mision.

4. Que la Asociacion NOONAN Cantabria tiene una pdliza de seguros que cubra al/la
voluntario/a.

5. Que el/la voluntario/a se comprometa a, en caso de imposibilidad para acudir a la actividad
concertada, avisar con tiempo suficiente para garantizar l|a cobertura de la actividad
(minimo 12 horas de antelacion).

6. Que, en el caso de cesar la actividad en el dia y hora acordado, se le notificara al/la
voluntario/a este hecho con la suficiente antelacion (minimo 12 horas de antelacion).

7. Que a peticion del/la voluntario/a, del responsable de la actividad o del/la beneficiario/a de
la actividad, si lo hubiera, podria ser revisada la actividad desarrollada. En este caso y en el
plazo maximo de un mes se ofertara una nueva actividad, dandose este acuerdo por finalizado
y debiendose realizar uno nuevo.

8. Que el/la voluntaria firmante de este compromiso de permanencia y actividad voluntaria, es
informado y acepta que, si durante un periodo de tres meses consecutivos deja de participar
en la actividad, sera susceptible de causar baja en la Institucion, previa notificacion por
escrito. En caso de no haber respuesta por parte del/la voluntario/a en el plazo de un mes, se
entenderd que renuncia a su condicion de voluntario/ a, siendo firme la baja en esa fecha.

La Asociacion NOONAN Cantabria se reserva el derecho de poner fin a las actividades del/la
voluntario/a si éste/a ultimo no responde a las necesidades de la asociacion o si las labores
que le fueron encomendadas finalizasen.

El presente documento de compromisos reciprocos no podra ser asimilado de ninguna forma a
un contrato de trabajo.

Y en prueba de conformidad, firman el presente documento de compromiso,

\Joluntario/a




