ASOCIACION SINDROME

noonan
-

CANTABRIA

ASNC

ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN DE CANTABRIA

CIF: G 39754288

Direccion: Urbanizacion La Soloba, 43 E Puente San Miguel, 39530, Reocin
Teléfono/s: 942 820 664 / 649 024 740

Correo electronico: asindromenoonancantabria@yahoo.es

DOCUMENTACION INCLUIDA

Estatutos

Registros en los que estam inscritos.
Organo de gobierno.

Organigrama de la asociacion

Mision de la asociacion

Plan de actividades

Memoria de Actividades

Ultimas Cuentas Anuales aprobadas.
Subvenciones recibidas en el ultimo ano.

Legislacion aplicable a la asociacion


mailto:asindromenoonancantabria@yahoo.es

ASOCIACION
SINDROME DE
NOONAN DE
CANTABRIA

-
-~
.'-.--‘
-

(\

Jr— N AN | %
Z O =2



ESTATUTOS

CAPITULO PRIMERO

Nombre, legislacion, constitucion, denominacién, ambito
territorial, fines, actividades, duracion, domicilio social
ambito de actuacion.

Articulo Primero

Con la denominacién de ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN DE CANTABRIA, se constiluye 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 sa
regula e reconocimiento de Asociaciones. La Asociacion se
constituye sin animo de lucro y es fundada por familiares y
afectad@s por el Sindrome de Noonan.

Articulo segundo

Los fines de esta Asociacion seran:

« Ofrecer atencion integral, apoyo y asesoramientoc a las
personas afsctadaz por el Sindrome de Noonan y sus
familias, todo ello orientado a la promocion de la vida
autdnoma vy & la msjora de su calidad ds vida.

= Colsborar con organismos pablicos y privados en sl fomento
del estudio e investigacion del Sindrome de Noonan.

+ Reivindicar y defender los derechos de las parsonas
afectadas v da sus familias.

« Fomentar la integracion de las personas afectadas en todos
los ambitos de 1a vida,

« Promover el asociacionismo y 1a coordinacion y colaboracion
con otras organizaciones de la red social.

« Promover la igualdad de oportunidades enire las mujeras y
los hambres a todos los ambitos de la vida poblica y privada. i
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Parz el cumplimiento de estos fines esta previsto realizar |3s
siguientss actividades:

Promocionar la agrupacion =n Cantabria de lodas las
personas afectadas de Sindroma de Noonan, sus familias y
su entorno social, para poder trabajar de forma coordinada en
la consecucion de posibles soluciones para mejorar su calidad
de vida o posibles terapias paliativas o curativas.

Promocionar la invesbgacion clinica ¥ de base sobre Ia
enfermedad para mejorar las posibilidades terapeuticas,
rehabilitadoras y curativas.

Promover la prestacion de servicios y aclividades para la
infancia v la juventud, dirigidas a polenciar su autonomia.

Promover el conocimiento social, individual y colectiva da la
enfermedad.

Potenciar todos los canales de informacion y sistamas de
ayudas para @s asociad@s a fin de proplciar la mejor
Integracion social de las personas afectadas,

Actuar en el ambiio de la familia, escuela, formadidn
profasional y relaciones laborales.

Rewindicar ante los Crganismos Pdblicos competentas an la
materia, la necesidad de implantar los apoyos y ayudas
necesarias an los centros educafivos para la mejor integracion
escolar de los nifios y nifas afectados, potenciando v
optimizando sus capacidades y pudiendo elegir libramente el
centro donde quieren estudiar sin tener que renunciar a su
antorno social.

Pramover charlas, conferencias, cologuios... en ios centros
educativos para informar sobre la enfermedad y potsnciar la
plena Integracion de los nifios, nifas vy jovenas sfectad@s.

Potenciar actividades de ocio, tiempe libre, y deportivas para
los nifios, ninas y jOvenas afectad@@s de esta enfermedad.

Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar
finalided pars conseguir oz cambios de actitud social gque
parmitan una mejora de |2 calidad de vida da las personas
afecladas por esta snfermedad, su familia y su entorno social.

Incorporarse a federaclones, asociaciones y orjanismos
publicos y privados de caracter provinclal, autondmico, estatal
e Internacional dedicados en todo o en parte a fines similares.
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« Cuantas actividades permitan a la Asociacion o meajor
cumplimiento de sus fines

Articulo tercero

La duraciin de esta Asociacion sera por tiempo indefinido y
sa disolvera cuando o acuerde la Asamblea de soci@s convocada a
este objeto. El acuerde sera unanime por mayoria absoluta de
soci@s inscrit@s.

Articulo cuarto
El domicilio sera, Urbanizacion La Soloba, 43E, C.P. 39.530,

Puente San Miguel, (REQCIN), CANTABRIA, pudiendo contar la
asociacion con otros locales vy viviendas.

Articulo quinto
La Asociacidn quedara legalizada a efectos de sus propios

fines v actividades una vez sea practicada su inscripcidn en el
Registro Autonomico.

CAPITULO SEGUNDO

De |@s soci@s, sus clases, derechos y deberes.
Procedimiento de admision y pérdida de la cualidad de
soci@,

Articulo sexto

Li@s socif@s seran personas residentes en territorio espafiol,
mayores de 18 afios.

Articule septimo

L= socis ienen los siguientes derechos:

"

. Tomar parte en las Asambieas Generales con voz y voto.
-,II 2. Poder ser elegidi@s para cargos directivos.
3. Disfrutar de todos los beneficios de la Asociacidn, segin normas
U ﬂj-—: y disposiciones reglamentarias de la misma a cuantas ofras le
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sean concedidas a aguellas por entidades privadas, estatales o
paraestatales.

4 Disfrutar & iodos los derschos que como miembros de tal
Asociacion les corresponde a tenor de las normas dadas por los
organismos competentes,

Articulo octavo
Son obligaciones de |@s soci@s:

1. Prestar cuantos servicios determinen los Estatutos, el reglamanto
de régimen interior ¥ los acuerdos de la Asamblea General.
Desempefar los cargos para los que fueron slegid @s.

Asistir a las Asambleas Generales.

Satisfacer las cuotas que se esiablezcan.

Respetar lo previsto en los Estatutos.

e G 1

Articulo noveno

La condicidn de soci@ se adqguiere mediante solicitud de la persona
interesada v de acuerdo con el procedimiento que se eslablece en
estos estatutos.

Articulo décimo
La condicion de soci@ se pierde:

1. Por perjudicar gravements los intereses de la Asoclacion.
2. Por voluntad propia.
3. Por falta de pago de las cuotas durante mas de 12 meses.

Articulo undécimo

Los acuerdos de admisidn de soci@s se tomaran por la Junta
Directiva y podran ser recurridos en reposicion ante la Asamblea
General Extraordinaria, en ! plazo de 10 dias habiles, y contra su
resolucion podré interponerse recurso ante la jurisdiccion ordinaria
en el plazo de 40 dias.

Arliculo duodecimo

La expulsion de soci@s sera acordada por la Junta Direcliva
previa audiencia de la persona interesada. El acuerdo de expulsion
podra ser ratificado por la Asamblea General Extraordinaria y contra
su resolucién se podra recurrir ante la Junsdiccion ordinaria en el
plazo de 40 dias.
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CAPITULO TERCERO

Organos directivos y de representacion. La Asamblea
General, la Junta Directiva y el Consejo Responsable.

Articulo decimotercero

Son organos de la Agsociacion:
La Asamblea Genearal de Soclis.
La Junta Directiva.
La Comision Asesora.

ASAMBLEA GENERAL

Articulo decimocuarto

La Asamblea de Socif@s es el drgano de expresion de la

voluntad de la Asociacion y estara formada por tod@s I@s
miembros de la misma. Las Asambleas podran ser Ordinarias y
Extraordinarias,
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Articulo decimoquinto

Seran competencias de la Asamblea Ordinaria:

. El examen y aprobacion de las cuentas y balances del gjercicio.

Deacidir sobre la aplicacion concreta de los fondos disponibles.

 Aprobar los presupuestos de Ingresos y gastos para cada

ejercicio.

Aprobar el reglamento de régimen intemo de la Asociacion.

Los demas gue resulten de los Estetutos y no esten
axpresamenie atribuidos a la Asamblea General Extraordinaria, a
|3 Junta Directiva o al Consejo Responsable.

Articulo decimosexto
Seran competencias de la Asamblea General Extraordinaria:

Modifisar los Estatutos de la Asociacion.

Eleccitn de los miembros de la Junta Directiva.

Fadeararse con olras asoclaciones.

Autorizar la Enajenacion, gravamen o hipoteca de los bienes
sociales.

Acardar la disolucion de la Asociacion.
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6. Designar I@s liquidadores/as.

T. Ratificar la expulsion de soci@s propuestas por la Junia
Diracfiva.

8. Solicitar la declaracidn de Asociacion de utilidad pdblica.

9. Las que siendo competencia de Asamblea Ordinaria, por razones
de urgancla o necesidad, no puedan esperar 8 su convocatoria
sin perjuicio para la Asociacion.

10.Todas las no referidas expresaments a la Asamblea General
Ordinaria, a la Junta Directiva o al Consejo Responsable.

Articulo decimoséptimo

Las Asambleas tanto ordinarias como exfraordinarias se
integraran por l@s soci@s asistentes, siempre gue concurran la
mitad mas un@ del total en |a primera convocatoria o, transcurrida
madia hora, en segunda convocatoria con cualguier nimero de
asistentas.

Articulo decimoctavo

La Asamblea General Ordinaria se reunird necesariamente
dentro de los 3 meses siguientes al clerre del ejercicio de cada
afio {31 de Diciembre), y sera convocada con 15 dias de antalacion
por lafel Presidentale de la Junta direcltiva, meadiante anuncio
expuesto en el domicilio social o citacidn personal que expresara
ademas el orden del dia.

Articulo decimonoveno

La Asamblea General Extraordinaria S£& reunira en
convocatoria aspecial a peficion de la Junta Directiva o el 30% de
li@s soci@s, con los mismos requisitos que en los articulos 17 y18.

Articulo vigésimo

La/el Presidentale v lalel Secrstari@ de las Asambleas
Genarales seran las de la Junta Diractiva.

Articulo vigesimoprimero

Los acuerdos adoptados deberan sero por el voto afirmativo
de la mayoria simple de |@s asistentes o representad@s por otr@
soci@ con documento escrite, excepto los relatives a la disolucion
de la Asociacion que requerirda mayoria absoluta. A continuaclon se
registrara en el libro de actas que firmaran la/el Presidentale, lafel

Secrelari@ v dos socii@s como minimo, de entre ifs asistentes.
.



Articulo vigesimosegundo

Los acuerdos adoptados conforme a los preceplos anteriores
obligaran a todas |@s soci@s, incluso a l@s no asistentes.

Articulo vigesimotercero

Los acuerdos gue vayan contra los Estatutos o infrinjan los
fines de la Asociacion podran ser recumidos en reposicion ante la
Asamblea General en &l plazo de 10 dias habiles, A partir de la
reposicion, quedara expedida |a via para recumir ante la jurisdiccion
ordinaria an el plazo do 40 dias.

LA JUNTA DIRECTIVA

Articulo vigesimocuarto

La Junta Directiva estara integrada por unafun Presidentale,
una/un Secretari@, unalun Tesorero

Articulo vigesimoguinto

Los cargos de la Junta Directiva tendran una duracion de
cuatro anos, pudiendo ser reslegidos sus mlembros al finalizar el
mandato.

Articulo vigesimosexto

Las vacantes que pudieran producirse en la Junta se podran
cubrir con soci@s en calided de Jumta Directiva en funciones,
cubriéndose oficialmente las vacantes mediante convocatoria de
Asamblea General Extraordinaria en el plazo maximo de 90 dias, a
las que podran presentarse I@s anteriores.

Articulo vigesimoséptimo

La Juntz Direcliva se reunird una vez al mas o mas cuando
asi lo solicite la/el Presidentale o un tarcio de la misma.

Articulo vigesimoctavo
1. La Junta Directiva es &l organ de gestion de la Asociacion vy

responsable del funcionamiento de ésta.
2. Son funciones la Junta Directiva:



EA AR

Coordinar =l funcionamiento de los distintos oOrganos de |a
Asociacion.

Acordar medidas para la aplicacion de las decisiones de la
Azamblea General.

Acordar la admision de nuev@s soci@s y expulsion de aguell@s

que dieran lugar a la misma conforme el ariculo 10 de los
Estatulos

Mombrar los miembros de la Comision Asesora. Esta Comisian
reglizara funcionaes de caracter consultivo,

Velar por el cumplimiento de los fines y Estatutos de la
Asaciacion,

Articulo vigesimonoveno

Seran compelancias de la/el Presidentals:

. Acordar con la Junta Directiva la admision de nuevi@s soci@s v

proponer a la Asamblea General la expulsion de aquelifls que
dieran lugar a la misma

. Dstentar la direccion de la Asociacidn

Presidir y convocar las reunicnes de la Asamblea General.

. Welar por el cumplimiento de los fines dg la Asoclacién

Articulo trigésimo

Seran competencias de lajel Secretari@:

. Custodiar y llevar los libros de actas y de registro de I@s soci@s,

documentos vy sellos de la Asociacion.

. Extender las actas de las reuniones y expedir certificacionas de

las mismas con el visto bueno de la/al Prasidentala.
Articulo trigesimoprimero

Carresponde a lalal Tesorer@:

. Custodiar los fondos da la Asociacian y llevar en orden los libros

de Ingresos y Gastos,
Preparar los balances y presupuestos de la Asociacion para su
aprobacidn por la Asamblea General.



CAPITULO CUARTO

Patrimonio fundacional, recursos econdmicos previstos,
forma de administracion y limites del presupuesto anual.

Articulo trigesimosegundo

La Asociacian se funda sin patrimonio, pudiendo utilizar para
patrimonic en cumplimiento de sus fines, los siguientes medios
BCONOMICOS!

Las cuotas obligatorias da |@s soci@s
Las aportacionas voluntarias

Los donativos o subvenciones que reciban
Los créditos o prestamos

Articulo trigesimotercero

Las cuotas obligatorias se estableceran por la Asamblea
Ganeral a propuesta de la Junta Directiva, no siendo raintegrables
en caso alguno y dedicdndose a atender las necesidades de la
Asociacion.

Articulo trigesimocuarto

Las aportaciones voluntarias se consideraran como
préstamos sin interés reintegrables en las condiciones gque se
pacten.

Articulo trigesimoquinto

Para la admision de nuevifls soci@s podra ser fijada por la
Junta Directiva come aportacion inicial, no reintegrable, una cantidad
discraccional.

Articulo trigesimosexto

Anualmente v con referencia al ditimo dia del ejercicio
econdmico de cada afo, (31 de Diciembre), se practicara el
inventario, que se formalizard con una memoria y sera pussio a
disposicién de |{@s socils.



Articulo trigesimoseptimo

Anualmenta y en los tres primeros meses del ejercicio, sera
aprobado el presupuesto por la Asamblea General.

CAPITULO QUINTO

Liquidacian del patrimonio en caso de disolucion
Articulo trigesimoctavo

1. La asociacion se disolveran por las causas previstas en los
Estatutos y, en su defecto, por la voluntad de l@s asociad@s
expresada en Asamblea General convocada al efecto, asl como por

las causas determinadas en el arliculo 38 del Codigo Civily por
sentencia judicial firme,

2. En todos los supuestos de disolucidn debera darse al patrimonio
el destino pravisto en los Estatutos.

El patrimonio social en caso de disolucion se donara a una entidad
de caracter bensfico u otra asociacidn de caracter local, regional &
naclonal,

DISPOSICION FINAL

En todo cuanto no esté previstco en los presentes Estatutos se
aplicara la vigente Ley Organica 1/2002, de 22 de Marzo, reguladora
de Derscho de Asociacion, y las disposiciones complementanas.

Jesis Toribio Gonzdlez, 13887384V, Secretarii@, certifica que el
contenido de los presentes Estatulos ha quedado redactado
conforme al acuerde de fundacion de la Asociacidn Sindroma de
Moonan de Cantabria.
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D. Jesus Torbio Gonzdlez con DNI 13887394V, como Secretario de la Asociacion
Sindrome de Moonan de Cantabria, con CIF G/39754288 y domicilio social en, Eulogio
Mearino, 43E, (Urbanizacion La Soloba), Puente San Miguel, municipie de Reocin, en
Cantabria, C.P 39530 y leléfono de conlacioffax 942820664, mdvil 649024740,

CERTIFICA:
CGue la composicion de la Junta Directiva es la sigulente, estando registrada en el
registro corespondianta v vigente en la actualidad.

PRESIDENCIA e e ————— ___NF
‘mumum GONZALEZ GARCIA ’ ‘ S
fa' |
SECRETARIA - NIF
|JE51:F5 TORIBIO GONZALEZ 11887394V |
FTE?!E'EﬁF!lﬁ_ . —
E.ILIEEE TORIBIO GONZALEZ 721450993
j/ En Puenta San Miguel a 12 de Noviembre de 2018
S

Fdo.; El Secretario
0. Jesds Toribio Gonzalez
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D. Jesis Toribio Gonzdlez con DNI 13887394V, como Secretario de la Asociacién
Sindrome de Noonan de Cantabria, con CIF G/39754288 y domicilio social en, Eulogio
Merino, 43E, (Urbanizacion La Soloba), Puente San Migusl, municipio de Reocin, en
Cantabria, C.P 38530 y teléfono de contacto/fax 942820664, mavil 549024740,

CERTIFICA:
Que el ORGANIGRAMA de la ASOCIACION SINDROME DE NOONAN ES EL
SIGUIENTE: vigente en la actualidad.

ASAMBLEA DE SOCIOSY |

SOCIAS J
l
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MISION Y OBJETIVOS DE ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN DE CANTABRIA

La Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria, elabora a finales de cada afo, el Plan Anual
de Actividades del afo siguiente, que es aprobado por la Junta Directiva y la primera Asamblea
General de soci@s del afo.

En el Plan Anual de Actividades se definen y enumeran las actividades que se van a realizar en
el aflo en curso, 2018, para el cumplimiento de la misidén y objetivos de la entidad:
La misién y objetivos de esta Asociacion son:

» 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.

* Fomentar la integracion de las personas afectadas en todos los ambitos de la vida.

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

» Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para conseguir los
cambios de actitud social que permitan una mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas por esta enfermedad, su familia y su entorno social.

* Incorporarse a federaciones, asociaciones y organismos publicos y privados de caracter
provincial, autonémico, estatal e internacional dedicados en todo o en parte a fines similares.
» Cuantas actividades permitan a la Asociacion el mejor cumplimiento de sus fines




PLAN DE ACTIVIDADES
ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN CANTABRIA
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ACTIVIDADES 2018 ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

Atencidn individual a las personas afectadas de Sindrome de Noonan y sus Todo el
familiares afno
Grupo de trabajo de Enfermedades Raras, COCEMFE CANTABRIA Todo el
ano
Grupo de trabajo de la Comision de Sanidad, COCEMFE CANTABRIA Todo el
ano
Campafias recogida tapones solidarios, Santander, Torrelavega, Renedo de Todo el
Piélagos y Reinosa. afo
Mantenimiento paginas Redes Sociales: Facebook Todo el
“Sindrome de Noonan Cantabria, Asociacion” ano
Encuentro Conocimiento Mutuo de Entidades de Cocemfe Cantabria Todo el
ano
Entrevistas medios comunicacion Todo el
afno
Entrevistas Ayuntamientos Todo el
afno
Mesa Informativa y Mercadillo Solidario, Dia Enfermedades Raras, 02/2018
Torrelavega
Escuela Familias y Pacientes para Prevencion de Obesidad Infanto-Juvenil, y, | Todo el afio.
Céancer, en Sindrome de Noonan
Mesa Informativa y Mercadillo Solidario, Dia Enfermedades Raras, 03/2018
Torrelavega
Autonomia a través del Pilates y el Yoga 09/12/2018
5° Encuentro Estatal Familias afectadas por el Sindrome de Noonan 11/2018
Autonomiay autocuidados para personas afectadas por el Sindrome de Noonan 03 allde
y sus familiares 2018
Jornada, Ayuntamiento de Reocin Noviembre
2018
Dia Internacional de la Discapacidad, Parlamento de Cantabria, Santander 12/2018
Mesa Informativa y Mercadillo Solidario, Pabellén Deportivo “La Soloba”, en 12/2018
Puente San Miguel
COCEMFE-CANTABRIA, Fiesta Navidefia, Santander 12/2018

Otras actividades

2018
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FOLLETO ATENCION INDIVIDUAL

Siguenos:
Sindrome de Noonan Cantabria Asociacion

»‘\TENC'()N INDIVIDUAL Ofrecer informacion, apoyo y asesoramiento a

las personas afectadas por el Sindrome de
Noonan y a sus familias, sobre patologia, recur-
sos sociales, prestaciones, gestiones administra-

Slhdrome tivas, ayudas, otros...
de NOONAN

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

Toda la comunidad de Cantabria.
ASOCIACION SINDROME ORGANIZA: SINDROME

n NOONAN CANTABRIA

CANTABRIA

1 Buloglo Megnas SIELa Solobe) El horario de atencién individual a las personas

30530 Puente San Miguel Re
g Cantabria afectadas y sus familias es de lunes a viernes de
T'f/Fax 942 82 06 64

Movil 649 02 47 40 17:00 a 21:00 horas, en C/ Eulogio Merino,43E,

V sm,m“mm asindromenoonancantabna(@yshoo.es (La Soloba), 39530, Puente San Miguel, Reocin,

www noonancantabna es

ko Clotabvo e Sendcos Socees D REOCIN Cantabria. Atencion telefénica, correo electrdni-

fe e co, otros en horario de mafiana y tarde. También
(.wr,umu e se atiende a demanda en otros dias y horarios.

CONSEJERIA DE SANIDAD [ .
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CONGRESOS

I CONGRESO ESTATAL SOBRE EL SINDROME DE
NOONAN
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NOONAN

e GUIA DE ENFERMEDADES RARAS, POCO FRECUENTES O DE
BAJA PREVALENCIA
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ASOCIACIONES EN CANTABRIA
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e GUIA DE ALIMENTACION Y NUTRICION EN EL SINDROME DE
NOONAN
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Y NUTRICION EN EL
SINDROME DE NOONAN
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GUIAS DE SIiN
NOONAN

e GUIA PARA PACIENTES CON SINDROME DE NOONAN Y OTRAS
RASOPATIAS Y SUS FAMILIARES

Sindrome
deNOONAN

GUIA PARA PACIENTES CON
SINDROME DE NOONAN Y
OTRAS RASOPATIAS

Y SUS FAMILIARES
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NOONAN

e GUIA DE APOYO A FAMILIAS COMO COMUNICAR EL
DIAGNOSTICO A NUESTROS/AS HIJOS/AS
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GUIAS DE SINDROME
NOONAN

e AUTONOMIA Y AUTOCUIDADOS EN EL SINDROME DE
NOONAN.GUIA DE ORIENTACION PARA LAS FAMILIAS




GUIAS DE SIN

NOONAN

*REALIZACION DE 8 GUIAS PARA LA AYUDA A LOS
AFECTAD@S Y SUS FAMILIAS

Sindrome
LSNOONAN

GUIADE : s AYUDAS
ORIENTACION PARA | “"“%é?ki?{‘ék’ﬁ
LAS PAMILIAS | UAS FAMILIAS

Sindrome
ENOONAN
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TALLERES

e TALLERES DE AUTONOMIA Y AUTOCUIDADOS




P TALLERES

e TALLERES DE AUTONOMIA Y AUTOCUIDADOS

AUTONOMIA Y
AUTOCUIDADOS

Sindrome
ENOONAN




FORMACION

e AUTONOMIA A TRAVES DEL PILATES Y EL YOGA

.jJ u Sindrome de Noonan Cantabiria Asociacion

AUTONOMIA A TRAVES DEL

#s y Yoga, utilizando el ¢

PILATES Y EL YOGA

AIS0N3l y S0CIE

Sindrome
de NOONAN

ORGANIZA: SINDROME NOONAN
CANTABRIA
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MARCHAS

e MARCHAS SOLIDARIAS SINDROME DE NOONAN
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Domingo 17 Diciembre 2017 Domingo 4 de Noviembre 2018

11:00 horas con Salida desde 12:00 horas con Salida desde

Puente San Migugl. Sede ASNC el Parque de la Naturaleza de
C/Eulogio Merino (Urb. La Soloba), 43E Cabarceno

-..:f.‘:.‘:':.: w feder cocEmrE m-c-“-?::‘mx:cm %@ feder COCEMFE

TURA ¥ BERCRTE

llllll ——— e S CANTABRIA



~ " INFORMACION Y SE ACION

e IMAGEN CORPORATIVA: ROLL -UPY LINEA DE PAPEL DE LA
ASOCIACION
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NFORMACION Y SENSIBILIZACION
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FORMACION Y SENSIBILIZACION

e PUESTOS DE INFORMACION EN LA CALLE




| FORMACION Y SENSIBILIZACION

e SEMANA CULTURAL SOLIDARIA DEL COLEGIO CALASANZ
ESCOLAPIOS DE SANTANDER




/ FORMACION Y SENSIBILIZACION

e PRODUCTOS DE LA TIENDA SOLIDARIA




| FORMACION Y SENSIBILIZACION

e PRODUCTOS DE LA TIENDA SOLIDARIA




““INFORMACION Y SENSIBILIZACION

e MERCADILLOS SOLIDARIOS EN PUENTE SAN MIGUEL,
CABEZON DE LA SAL
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FORMACION Y SENSIBILIZACION

e MERCADILLOS MEDIEVALES Y FERIA DE LAS NACIONES EN
SANTANDER




/ FORMACION Y SENSIBILIZACION

e DIA MUNDIAL DE ENFERMEDADES RARAS EN EL HOSPITAL
DE SIERRALLANA Y VALDECILLA




FORMACION Y SENSIBILIZACION

e DIA MUNDIAL DE ENFERMEDADES RARAS EN AYTO.
TORRELAVEGA, SANTANDER, RACING




" INFORMACION Y SENSIBILI

e PONENCIAS EN U.LLM.P




FORMACION Y SENSIBILI

& ademds...

De 16:00h a 19:00h

TALLER LUDICO:

DIVERSIDAD & DIVERSION

Adaptade a las necesdades especiales do lov/ay
participantes.
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ZA

e PONENCIAS EN EL AYTO. DE REOCIN

| JORNADA [ M
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I GALA SOLIDARIA A FAVOR SINDROME DE NOONAN DE
CANTABRIA

| GALA SOLIDARIA
A FAVOR DEL SINDROME NOONAN DE CANTABRIA

ESTUDIO DE DANZA ELENA HERRERA
20% N
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EVISTAS EN RADIO

e ENTREVISTAS DE RADIO ONDA 0, SER, DISTINTA FM

Ll

RADIO
107.1 FM

Telf. 942801923; Fax: 942801804




| NTREVISTAS CON AUTORIDADES

e ENTREVISTAS CON AUTORIDADES EN AYTO. TORRELAVEGA Y
AYTO. REOCIN
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NTREMVISTAS CON AUTORIDADES

e ENTREVISTAS CON REPRESENTANTES DE LA CONSEJERIA
SANIDAD




NTREVISTAS CON AUTORIDADES

e ENTREVISTAS CON RESPRESENTANTES DE INSTITUTO DE
SALUD CARLOS II1 Y FEDER




~“~COLABORACIONES CON ALUMNOS

e COLABORACIONES CON EL ALUMNADO EN PRACTICAS, LE.S
BESAYA (TORRELAVEGA), ESCUELA CANTABRA DE SALUD




CONVENIOS DE COLABORACION

e CONVENIOS DE COLABORACION CON EL AYTO. DE REOCIN




CONVENIOS DE COLABORACION

e CONVENIO DE COLABORACION CON EL MINISTERIO
DEL INTERIOR PARA EL CUMPLIMIENTO DE PENAS
EN BENEFICIO DE LA COMUNIDAD (TBC), EN EL
CUAL HAN PARTICIPADO 6 PERSONAS.




. CAMPANAS SOLIDARIAS

e ENTREGA DE TAPONES SOLIDARIOS PARA PEDRO
r w |




LOTERIA DE NAVIDAD

e PARTICIPACIONES DE LOTERIA DE NAVIDAD
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POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES
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e 12 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES

Sindrome
=NOONAN
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Noviembre 2014




| ENCUENTROS DE FAMILIAS

e 22 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES
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/ ENCUENTROS DE FAMILIAS

e 22 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES




ENCUENTROS DE FAMILIAS

e 22 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES




ENCUENTROS DE FAMILIAS

e 32 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES
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ENCUENTROS DE FAMILIAS

e 42 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES
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e 42 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES

- |




ENCUENTROS DE FAMILIAS

e 52 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES

PROGRAMA
- v 15:00-12:30 CONVIVIENDO CON EL SINDROME DE NOONAN,
Taller Emergencias Pedidlricas y RCP,
LLEGADA Y ACOMODACION EN FL ALBERGUE GERARDO (Reanimacion Cardiopulmonar), para Familias

100 pieco pe canTABRIA

BRUNO BONILLA FRADIX

20510 CENA : Presentacion de las Famifias Té mergencias Sanitari
VIVEMAL :

il
MCUIATARD OF TN 40

ENTRINE [ MOONAN e ANTIERIA ’ DiA 3 DE NOVIEMBRE DE 2018

S0 DESAYUND
ATENCION INTEGRAL AL TRATAMIENTO DEL

18:40-20:00 SINDROME DE NOONAN

$:45- 10:00  ENTRECA DECREDENCIALES Y CARPETAS
JO- 1000 BIENVENIDA Y P ¢ TRO DR DOMINGD COSLALER LANUN
ESTATAL FAMILIAS AFECTADAS POR EL SINDRO-
ME DE NOONAN, SALA DE CONFERENCIAS

INMACULADA GONZALEZ GARCTA
Presidenta de ASNC—Cantabiia

ve e Noogar de Cantst

20:00 CENA

2110 ASAMBLEA FEDERACION ESPANOLA SINDROME DE
NOONAN Y OTRAS RASOPATIAS

de Catabra i =
DIA 4 DE NOVIEMBRE DE 2018
. 0:00  DESAYUNO
MARIA LUISA REAL GOXZALET
Comcieséra e Sanblr el Gotverna e Captatela 9:30-10:45  INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS
ATECTADAS POR FL SINDROME DE NOONAN

1100

10:16-12:00  SINDROME DE NOONAN EN ANDALUCIA, ARAGON, VLRt Y .
. ASTURIAS, CANTABRIA, CASTILLA-LEON, CATALU- 12:00 1 MARCHA SINDROME DE NOONAN, (10 CATEGORIAS),
WWWNOONANCANTARRIAES NA, COMUNIDAD VALENCIANA, MADRID, MURCIA MEDALLAS Y TROFEOS

12051225 INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS FAMILIAS AFECTA- 15:00 COMIDA PIC-NIC , PARQUE DE LA NATURALEZA DE
DAS POR EL SINDROME DE NOONAN ~ CABARCENO

t : COMIDA 18:00-18:00 DESPEDIDAY SALIDA DEL ALBERGUE GERARDO DIEGO
DE CANTABRIA
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e 52 ENCUENTRO ESTATAL PARA FAMILIAS AFECTADAS
POR EL SINDROME DE NOONAN Y SUS FAMILIARES

59£NCUENTR0 ESTZTAL DE FAMILIAS AFECTADAS POREL SIWE‘ e
" DEL 2 AL 4 DE NOVIEMBRE DE 2018
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ASOCIACION SINDROME DE
NOONAN DE CANTABRIA
(2011-2018)




BALANCE ECONOMICO 2017 ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

Subvenciones publicas 7.394,62€ 33,20% 33,20%
Subvenciones Privadas 5.417,00€ 24.32% 66,80%
Donaciones 9.460,00€ 42.48%

Comunicaciones telefénicas, postales, y de mensajeria 1.551,17€ 7,32%
Material de Oficina no inventariable 1.715,32€ 8,09%
Material oficina inventariable 111,53€ 0,53%
Edicion, Difusion 3.456,34€ 16,31%
Transporte 1.119,15€ 5,28%
Actividades* Incluidos Profesionales y Servicios. 13.238,52€ 62,47%




SUBVENCIONES APROBADAS EN 2017
ASOCIACION SINDROME DE NOONAN DE CANTABRIA

ENTIDAD CANTIDAD
EMCAN 7.034,45€
CONSEJERIA SANIDAD 539,20€
593,12€
500,00€
ICASS 2.655,00€
1.500,00€
AYUNTAMIENTO REOCIN 400,00€
FUNDACION ONCE 5.417,00€
TOTAL 18.638,77€




Legislacion aplicable a la asociacion

Ley organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del derecho de asociacion.



