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Atención individual a las personas afectadas de 

Síndrome de Noonan y sus familiares 
 

Todo el año 

 
Todo el año 

El horario de atención 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, Reocín, CANTABRIA, (ESPAÑA), y 
Tfnos/fax: 942 820664, 649024740,  
e-mail: asindromenoonancantabria@yahoo.es 
Facebook: Síndrome de Noonan Cantabria Asociación 
Twitter: @SINDROMENOONANC 
 

 
Mantenimiento páginas Redes Sociales: Facebook 

“Síndrome de Noonan Cantabria, Asociación” 

 

Todo el año 

 

 

Mantenimiento páginas Redes Sociales: Twitter 
“Asociación Síndrome de Noonan Cantabria” 

 

Todo el año 

 

Twitter: 

@SINDROMENOONANC 
 

mailto:asindromenoonancantabria@yahoo.es
https://www.facebook.com/pages/S%C3%ADndrome-de-Noonan-Cantabria-Asociaci%C3%B3n/375523732472694
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Programa de radio sobre el Síndrome de Noonan  

en la Radio de las Enfermedades Raras,  
dirigido por Antonio Armas. 

08/01/16 

 
Intervienen, el doctor Atilano Carcavilla, médico adjunto del Servicio de Pediatría del Complejo 

Hospitalario de Toledo, con dedicación fundamental a la Endocrinología Pediátrica; el doctor 

Alberto Jiménez, investigador en el Centro Nacional de Investigaciones Oncológicas, especialista 

en la relación entre cáncer y el Síndrome de Noonan; e Inmaculada González, presidenta de la 

Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria y de la Federación Estatal Síndrome de Noonan, 

así como coordinadora en Cantabria de FEDER; han intervenido en el programa. 
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II Edición de los Talleres de Autonomía y Autocuidados 

para personas afectadas por el Síndrome de Noonan 
 y sus Familias. 

14/01/16 

 
 
 

 

 

Talleres en colaboración con la Fundación Carrefour y FEDER. 

 
Estas jornadas mantienen el objetivo de capacitar a pacientes, familiares y cuidadores/as,  

para aumentar el autocuidado y la autonomía del/la paciente frente a  

las necesidades, de la enfermedad rara y crónica Síndrome de Noonan, y a  

potenciar la figura del/la paciente expert@ como agente activo de su propia salud. 
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Convocatoria de Asamblea Ordinaria de la  

Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria 
16/01/16 
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Nuestras 5 Guías editadas sobre el Síndrome de Noonan 23/01/16 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Hemos realizados guías sobre el Síndrome de Noonan desde las diferentes especialidades médicas, 

sobre recursos y ayudas a las familias, sobre asociaciones, sobre la alimentación y nutrición  

y sobre el Síndrome de Noonan y otras RASopatías. 
 

Reunión de Asociaciones de Enfermedades Raras y 

Familias afectadas por Enfermedades Raras,  
en la sede de COCEMFE-CANTABRIA 

26/01/16 

 
 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Grupo de Asociaciones de Enfermedades Raras y Familias afectadas  

reunidas para la conmemoración del Día Mundial de las E.R. 
 

De izquierda a derecha, Inmaculada González, Síndrome de Noonan, Valle de Esclerodermia, 

Margarita de Fibrosis Quística, Carmela de Síndrome de Williams, Yolanda de Síndrome de 

Rett, Conchita de Neurofibromatosis, y Abraham de Síndrome Willians. 

 

Estamos realizando el gesto de la campaña de este año, las manos haciendo el gesto de la palabra 

RED en lenguaje de signos, como el lema Creando REDES de Esperanza. 
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Reunión en el Instituto de Investigación de 

Enfermedades Raras, Carlos III, Madrid 
28/01/16 

 

 

 
 

 
 

De izquierda a derecha Inmaculada González, Presidenta de Síndrome Noonan Cantabria  

y de la Federación Estatal Síndrome de Noonan, Verónica Ballestero, Presidenta de Creciendo 

con Noonan, Dr.Manuel Hens, IIER, Dr. Ignacio Abaitua IIER,  

Dra. Begoña Ezquieta, H. Gregorio Marañón. 

 

La Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria con la 

Consejera de Sanidad del Gobierno de Cantabria 
06/02/16 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

A la izquierda, Inmaculada González García, Presidenta de Síndrome de Noonan de Cantabria, 

a la derecha la Consejera de Sanidad del Gobierno de Cantabria, María Luisa Real González. 

 

Desde la Consejería de Sanidad del Gobierno de Cantabria se va a apoyar el Estudio Genotípico 

mediante secuenciación masiva de pacientes con Síndrome de Noonan de Cantabria. 
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En la foto de izquierda a derecha Inmaculada González García, 

Presidenta de Síndrome de Noonan de Cantabria y coordinadora Cantabria FEDER  

junto a Begoña Sota Díez, de la Asociación Solidaria SOTA de Santander. 

 

Inmaculada González García, Presidenta de Síndrome de Noonan de Cantabria sostiene un 

ejemplar del cuento solidario "Una vida diferente" y Begoña Sota Díez, de la Asociación 

Solidaria SOTA de Santander, la revista de FEDER, conocER. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La periodista Zuleyma Campos de Onda Cantabria de Santander nos invitó a su programa para 

hablar de las Enfermedades Raras, de nuestra entrevista con la Consejera de Sanidad  

y del Síndrome de Noonan en particular. 
 

Encuentro con la Asociación SOTA de Santander, 

solidaria con las personas y familias afectadas  
por una enfermedad rara 

11/02/16 

Entrevista en Onda Cero de Santander sobre las 
Enfermedades Raras y el Síndrome de Noonan 

11/02/16 
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Nos hablará sobre la hormona del crecimiento,sus indicaciones y contraindicaciones,  

y tendremos tiempo para preguntarle todas nuestras dudas. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Contaremos con el Dr. Atilano Carcavilla Urquí, 

Endocrino-Pediatra del Complejo Hospitalario de 
Toledo en nuestro III Encuentro de Familias 

afectadas por el Síndrome de Noonan, en el  
CREER de Burgos, los días 13,14 y 15 de Octubre 

12/02/16 

X Congreso Nacional de Pediatría para estudiantes, 

en Santander Cantabria, la Asociación Síndrome de 
Noonan colabora con la Organización 

24/02/16 

En el cartel aparece el logo de la 

Asociación Síndrome de Noonan de 

Cantabria como colaboradora del 

 X Congreso Nacional de Pediatría. 

 

Participan 200 congresistas, es una 

gran oportunidad para que conozcan 

las Enfermedades Raras, el Síndrome 

de Noonan y las RASopatías. 
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Mesa informativa y mercadillo solidario,  
en conmemoración del Día Mundial de las E.R. 

25/02/16 
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Guías y Folletos para hacer difusión sobre las Enfermedades Raras  

y el Síndrome de Noonan en particular. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Feria de Entidades Sociales, organizada por  
el Ayuntamiento de Torrelavega 

27/02/16 
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Las mesas de la Asociación Síndrome de Noonan, Federación Española Síndrome de Noonan y 

otras RASOPATIAS y FEDER, Federación Española de Enfermedades Raras  

están juntas ofreciendo información. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En la Feria de Entidades Sociales con el Alcalde de Torrelavega,  

la Concejala de Servicios Sociales y el Concejal de Personal. 

 

La Feria de Entidades Sociales se ha organizado desde la Concejalia  

de Servicios Sociales del Ayuntamiento de Torrelavega. 
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En la Feria de Entidades Sociales de Torrelavega, "Participamos o Invernamos",  

hemos degustado comida senegalesa, té con dulces marroquíes y Creps preparados por el 

alumnado del IES BESAYA. CPR COCINA Y RESTAURACIÓN. 

 

Comida especiada muy sabrosa, arroz senegalesa, había versión vegana y no vegana.  

Ofrecida por Gentileza del Ayuntamiento de Torrelavega y preparada por  

la Asociación de mujeres senegalesa de Cantabria. 
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Bodydance de Los Corrales de Buelna, regala a sus alumnas mochilas solidarias  

a favor de la investigación en enfermedades raras. 

 
 

 

Mochilas Solidarias de Bodydance de Los Corrales  

de Buelna, dirigido por Arancha González 
28/02/16 
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De izquierda a derecha, Carmela y Coral de Síndrome de Williams.  

A continuación Inmaculada de Síndrome de Noonan y Valle de Esclerodermia. 
 

 

 
 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
Jesús Toribio de Síndrome de Noonan y Abraham Urbon de Síndrome de Williams.  

Eunice de Síndrome de Noonan ha colocado la documentación en la mesa. 

 

 
 

Mesa informativa en el Hospital Valdecilla en  
el Día Mundial de las Enfermedades Raras 

29/02/16 

Mesa informativa del Hospital Sierrallana en  
Conmemoración del Día Mundial de 

 las Enfermedades Raras 

29/02/16 
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Nos acompañaron personas y familias afectadas, asociaciones, autoridades y público en 

general. Entre las autoridades había representantes del Ayuntamiento de Santander y del 

Gobiernos de Cantabria como la Consejera de Sanidad, la Directora del Observatorio De 

Salud, entre otr@s.  

 
 

 
 
 

 
 

Concentración en la Plaza del Ayuntamiento de 

Santander en Conmemoración del Día Mundial  
de las Enfermedades Raras 

01/03/16 
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Nuestra imagen en Cantabria, Felisuco junto a Norah, quien participó  

en la Concentración del Día un dial de las E.R. 

Felisuco dio lectura al manifiesto reivindicativo en el Día Mundial de las  

Enfermedades Raras. Norah sujeto la pancarta conmemorativa y lució la camiseta  

Noonan, tan común como desconocido. Guapísima. 

 
 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

De izquierda a derecha, Ana Isabel Del Valle Melo, fisioterapeuta y tía de Pedro  

junto a Jesús Toribio González, Secretario de Síndrome de Noonan de Cantabria.  

Desde la Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria, apoyamos con la recogida de tapones 

 a personas y familias afectadas por una E.R 
 
 

Entrega de tapones solidarios para Pedro,  

en Fisioterapia del Valle 
02/03/16 
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Dos imágenes del salón de actos del CSIC, Centro Superior de Investigaciones Cuentificas de 

Madrid, durante el desarrollo del acto de Conmemoración del Día Mundial de las E.R. 

 

 
 
 
 
 
 

Conmemoración Día Mundial de las E.R. 
CESIC, Madrid 

03/03/16 
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Conmemoración Día Mundial E.R. En compañía de autoridades y personalidades como: 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

En la foto, Inmaculada González García, coordinadora de FEDER y 

 Presidenta de Síndrome Noonan junto a la presentadora del Evento  

Rosa Maria Calaf, gran profesional de la comunicación. 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En la foto, la Presidenta de Síndrome de Noonan Cantabria y coordinadora  

de FEDER junto a Maria Helena Delegada de FEDER MADRID. 

 

 

 

 



MEMORIA FOTOGRÁFICA 2016 

 

 20 

  

 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

En la foto de arriba de izquierda a derecha Inmaculada, coordinadora FEDER y  

presidenta Síndrome de Noonan junto a Virginia de Felipe, Senadora Autonómica y  

Francisco, Coordinador de FEDER Y directivo de NUPA y PERA. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

En la foto de abajo Inmaculada y Francisco, Coordinadores de FEDER en el CESIC, Centro 

Superior de Investigaciones Cuentificas. A su vez Francisco es vocal de NUPA y  

directivo de PERA. E Inmaculada Presidenta de Síndrome Noonan Cantabria. 
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En la foto de la izquierda, la 

Presidenta de Síndrome de Noonan 

junto a Cristian Gálvez, imagen de 

este año, junto a Alejandra Jiménez 

y Sergio Dalma de la campaña del 

Día Mundial de FEDER, Cristian 

Gálvez es también el exitoso 

presentador de Pasapalabra. 

En la foto de la derecha junto a 

Emilio Aragon, directivo de la sexta 

y con una amplia trayectoria como 

actor, productor, músico y otras 

artes.... 

En la foto, Inmaculada 

González García, Presidenta 

Síndrome de Noonan junto al 

Presidente del Senado Pio 

García Escudero. 
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En la foto, Inmaculada González García, Presidenta Síndrome de Noonan,  

junto al Ministro de Sanidad Alfonso Alonso 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En la foto, la Presidenta de Síndrome de Noonan junto a Encarna Guillen, Consejera de Sanidad 

de Murcia y reconocida Dismorfologa y estudiosa del Síndrome de Noonan. 
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Inmaculada González García, Presidenta de Síndrome de Noonan Cantabria 

 junto a la Reina Leticia 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

La Reina Leticia junto al Presidente de Feder Juan Carrion y  

equipo de coordinadores de FEDER. 
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Reunión de trabajo del Programa de Coordinadores de FEDER. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Junta Directiva y Coordinadores de FEDER. 
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Visitando a Menudos Corazones en Madrid 

@MenudosMenudos 
04/03/16 

 

 
 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 
 

 

 

 

 

 

Llevamos a Menudos Corazones Guías sobre el Síndrome de Noonan y otras RASOPATIAS. 

Menudos Corazones hace una gran labor de ayuda a l@s niñ@s y a sus Familias. 

 

Jornada en Torrelavega "Ideas para avanzar" 14/03/16 

 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

De izquierda a derecha en la 

foto izquierda, Rafa de 

Síndrome de LOWE, Juan 

Carrion, Presidente de 

FEDER, Inmaculada 

González de Síndrome de 

NOONAN y vocal de 

FEDER Y Tomás Castillo, 

de AMICA y vocal de 

FEDER. 
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Reunión en el Parlamento de Cantabria, con el 
Portavoz y Diputado Regional de Ciudadanos Rubén 

Gómez González para la Proposición no de Ley de 

creación de una Unidad de Diagnóstico Avanzada en 
Enfermedades Raras 

19/03/16 
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Al acto asistieron la alcaldesa de Comillas María Teresa Noceda, la concejala de deporte del 

ayuntamiento de Comillas Vanesa Sánchez, la directora general de deportes Zara Ursuguía 

Gómez, los alcaldes de Ruiloba Gabriel Bueno, Udias Fernando Fernández, San Vicente de la 

Barquera Dionisio Luguera y Cabezón de la Sal María Isabel Fernández, así como Inmaculada 

Gonzalez coordinadora de FEDER en Cantabria, y el organizador del evento, Juan Carlos 

Gómez Saiz. El evento fue presentado y emitido en directo por Marcelo Puente, Onda Occidental. 

 

A la izquierda Inmaculada González también Presidenta de Síndrome de Noonan de Cantabria. 

 
 
 

 
 

 
 
 

Presentada la carrera solidaria con las Enfermedades 

Raras, en "el Espolón" de Comillas, el V Trail Running 
Zugor-Comillas y la III Marcha BTT Zugor-Comillas, 

este año, Campeonato Regional de Marathon 

23/03/16 
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De izquierda a derecha, Inmaculada González García, 

Presidenta de ASNC y Coordinadora de FEDER,  

junto a Juan José Olloquiegui Zubillaga. 

Regional Manager Governement Affairs JANSSEN. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Entrevista con el Delegado del Laboratorio Janssen  

de Johnson & Johnson 
30/03/16 

En la Consejería de Sanidad, presentación de la 
Estrategia de Cronicidad de Cantabria y los 

proyectos puestos en marcha para su implantación 

04/04/16 

 
 

 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 

Iñaki Lapuente Heppe , Coordinador Plan de Cronicidad, Director Oficina de Cronicidad y 

Pluripatología de la Consejería de Sanidad, en el centro, a la izquierda Tomás Castillo Arenal y 

a la derecha Inmaculada González García. 
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Firma del Convenio de colaboración entre el 

Ayuntamiento de Reocin y la Asociación  
Síndrome de Noonan de Cantabria 

08/04/16 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

 

 

 

 

 

De izquierda a derecha, Inmaculada González García, Presidenta de la Asociación Síndrome de 

Noonan de Cantabria y el Alcalde del Ayuntamiento de Reocín, Pablo Diestro Eguren. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

De izquierda a derecha, Inmaculada González García, Presidenta de la Asociación Síndrome de 

Noonan de Cantabria y el Concejal Antonio Pérez Ruiz, responsable de Sanidad y  

Bienestar Social, Comercio y Desarrollo Local. 
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I Jornada Síndrome de Noonan y otras RASOPATIAS  

en Madrid 
15/04/16 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En la mesa Pablo Lapunzina del CIBERER, Inmaculada González de la Federación Española 

Síndrome de Noonan y otras RASOPATIAS, Verónica Ballesteros, de Creciendo con Noonan, 

Justo Herranz de FEDER. 

 

En el atril la Dra. BEGOÑA EZQUIETA 
 

 

 



MEMORIA FOTOGRÁFICA 2016 

 

 31 

  

 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

Dr. SIXTO GARCÍA MIÑAUR. Gene tista y Pediatra ING H.U. La Paz. 
 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 

 

 

Dr. CONSTANCIO MEDRANO del Servicio de Cardiologia Pediátrica  

H.G.U. GREGORIO MARAÑON. 
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Dr. ATILANO CARCAVILLA. Servicio de Pediatría, Sección Endocrinologia. 

 H. VIRGEN DE LA SALUD. 

 

 

 

 
 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

Dra. ANA MORAIS. Servicio Endocrinologia y Nutrición. H.U. LA PAZ. 
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Dra. MIÑAUR CAMPOS, Servicio de Dermatologia.  

H.G.U . MARAÑON. 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

Dra. BERTA GLEZ. MARTÍNEZ, Servicio de Oncohematologia, 

 H.U. LA PAZ. 
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Dr. JUAN JOSÉ. GARCÍA PEÑAS, Servicio de Neuropediatria.  

H.U. LA PAZ. 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Dra. M. Jesús Domínguez González, Servicio de Otorrinolaringologia, 

 H.U. Niño Jesús. 
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Foto de Grupo de la I Jornada Síndrome de Noonan y otras RASopatías,  

en el Hospital La Paz, de Madrid 

 

Organizadores/as, Ponentes, Asociaciones,......Tod@s unid@s,.... 

 

 

 

 

 

 

  

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

I Jornada Síndrome de Noonan y otras RASopatías con las intervenciones de la Dra. Ezquieta , el 

Dr. Posada, el Dr. Jiménez y Foto de Grupo de Organización, Ponentes y Asociaciones Noonan. 
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Semana Cultural Solidaria del Colegio  
Calasanz Escolapios de Santander 

21/04/16 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Haciendo difusión de las Enfermedades Raras 

y del Síndrome de Noonan en Particular. 
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Esta es la preciosa silla que representaba al  

Síndrome de Noonan. 

 

Proyecto Escolapio de Colaboración con la Campaña 

"Siéntate, Siéntete" 

 

Nuestra silla llevaba cadenas de ADN y cromosomas 

hechos con chuches y nubes de azúcar, además de los 

tréboles de 4 hojas, preciosa, y llamó mucho la atención 

de los niños y niñas, que se acercaban a preguntar,... si 

podían coger las chuches y de paso también por el 

Síndrome de Noonan 

 
 

V Carrera ZUGOR COMILLAS, solidaria con las 
Enfermedades Raras 

24/04/16 

 

 

 

 

 

 

 

 
. 
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Al acto asistieron, además de 

patrocinadores, la alcaldesa de 

Comillas María Teresa Noceda, 

 la concejala de deporte del 

ayuntamiento de Comillas Vanesa 

Sánchez, la directora general de 

deportes Zara Ursuguía Gómez, así 

como Inmaculada Gonzalez , y el 

organizador del evento, Juan Carlos 

Gómez Saiz. 

El evento fue presentado y emitido en 

directo por Marcelo Puente,  

Onda Occidental. 
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El organizador del evento, Juan Carlos Gómez Saiz, junto a un corredor. 

El evento fue presentado y emitido en directo por Marcelo Puente, Onda Occidental. 

 

En las fotos se ve la dureza de la carrera, con l@s participantes calados hasta los huesos 

y llen@s de barro. 
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Tapones solidarios para Pedro, en Fisioterapia del Valle 27/04/16 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 La Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria 
participa en la Asamblea en COCEMFE CANTABRIA 

07/05/16 
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Feria de Entidades, A tu Vera en Primavera, 
organizada por el Ayuntamiento de Reocin y Socobio 

07/05/16 



MEMORIA FOTOGRÁFICA 2016 

 

 42 

  

 
 
 

En la foto de arriba, con el Concejal Antonio Pérez Ruiz,  

Concejal de Sanidad y Bienestar Social, Comercio y Desarrollo Local,  

entre Inmaculada González García, Presidenta de ASNc, y 

 Jesús Toribio González, Secretario de ASNC. 
 

Asamblea CERMI CANTABRIA, en la que participó 
Síndrome de Noonan de Cantabria 

21/05/16 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 
 

 

 
 

 
 

Asamblea con un amplio Orden del Día para conocer la gestión del CERMI,  

AL QUE PERTENECEMOS, en el año 2015. 
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Nuevo Logo asociativo, para visibilizar  

el Síndrome de Noonan 
06/06/16 

 

 
 
 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

El Logo ha sido diseñado por Laura García González, es una imagen fresca y optimista, que  

a partir de ahora compartiremos con la mayoría de las Asociaciones Noonan constituidas. 

Asociación Síndrome Noonan de Cantabria participa 

en COCEMFE CANTABRIA en una Charla-Taller  
sobre la Utilidad Pública en las Asociaciones 

08/06/16 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La charla fue impartida por Rosa Tejedor nuestra trabajadora social 

 y Daniel de la Fuente del departamento de administración. 
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Noonan Cantabria, asiste a la presentación del 

proceso de participación del plan estratégico  
de Servicios Sociales 

10/06/16 

 

 
 

En el encuentro se ha presentado el proceso de participación del plan  

estratégico de servicios sociales.  

Acudió Jesús Toribio González, Secretario de Noonan Cantabria  

en representación de la Asociación. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Representantes Colegio y Asociaciones 

 

 

 

 Encuentro Colegio Calasanz Escolapios con 
Asociaciones de Enfermedades Raras, entre ellas 

Síndrome de Noonan de Cantabria 

22/06/16 
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Diplomas reconocimiento Colegio Calasanz Escolapios a su labor de apoyo a personas y 

Asociaciones afectadas por Enfermedades Raras. 

 

 

 

 

Junto a la Directiva y Acción Social acudieron las Asociaciones 

Síndrome de Noonan de Cantabria, Síndrome de RETT, 

Mastocitosis, Fibrosis Quística y FEDER. 
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Nueva entrega de tapones solidarios para Pedro, en 

Fisioterapia del Valle, en Puente San Miguel 
23/06/16 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

De izquierda a derecha. Ana Isabel de Valle Melo, tía de Pedro y Fisioterapeuta, junto a Jesús 

Toribio González, Secretario de la Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria. 

 

 

 
 

 

 
 

 

 

 
 

 

 
 

 

 

Todos los productos Noonan, llevan el Logo Noonan diseñado por Laura García González. 

Camisetas técnicas, tazas Noonan, con el muñeco Nooni, diseñado por María Suárez Arenal 

y cuentos Noonan, "Una Vida Diferente", autora Sheila Martín Esparza. 
 

Tienda Solidaria de Productos Noonan que podéis adquirir,  

a precios reducidos y con envío incluido. 
01/07/16 
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II Gala Benéfica de Baile BodyDance, a favor de las 

Enfermedades Raras, en la que colabora la  
Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria 

02/07/16 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 
La Gala tuvo un altísimo nivel artístico, gracias a la dirección Artística de  

Arancha González Arias, responsable del Estudio de Baile BodyDance,  

también hubo un importante respaldo del público.  

Las fotografías que ilustran esta publicación han sido realizadas por el fotógrafo profesional,  

Lalo Cuevas, de "Torrelavega, Cruce de Caminos". 
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De izquierda a derecha, Jesús Toribio González, Secretario de la Asociación Síndrome de Noonan 

de Cantabria, Ana Mercedes Verena Fernández Caballero, Concejala de Sanidad del 

ayuntamiento de Torrelavega e Inmaculada González García , Presidenta de la Asociación 

Síndrome de Noonan de Cantabria. 

 

Nos acompañó en la Gala Ana Mercedes Verena Fernández Caballero, Concejala de Sanidad  

del Ayuntamiento de Torrelavega, y muy comprometida con la causa. 
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Incluido en el directorio de Orphanet los datos de la 

Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria 
18/07/16 

 
 
 

Nuevo Tríptico sobre el Síndrome de Noonan 20/07/16 
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Participamos en el mercado social y solidario del Ayuntamiento de Cabezón de la Sal,  

en sus Fiestas Patronales. 

 

El mercado social y solidario fue organizado por la Concejala de Servicios Sociales, Educación, 

Juventud y Participación Ciudadana, María Ángeles Suero DÍaz. 
 

 

Lotería de Navidad, Noonan Cantabria 24/07/16 

Mercado Social y Solidario en el Ayuntamiento  

de Cabezon de la Sal 
08/08/16 
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En las fotos el secretario y la presidenta de Sindrome de Noonan de Cantabria, Jesús Toribio e 

Inmaculada González junto a la Concejala del Ayuntamiento María Angeles Suero Diaz. 
 

 

 
 

 

 

  
 

 

 
 

 

 
 

 

 

 

 

 

Nuestro nuevo Roll-Up incorpora el nuevo logo, diseño de Laura García González  

y la mascota corporativa, diseño de María Suárez Bedia,  

cuyos nombres aparecen en el Roll-Up como creadoras artísticas. 

Nuestro nuevo Roll-Up con la nueva imagen corporativa 08/08/16 
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En las fotos la Presidenta y Secretario de Síndrome de Noonan Cantabria,  

Inmaculada González García y Jesús Toribio González. 

Mercadillo Solidario en Puente San Miguel, para recaudar 

fondos para las personas afectadas y sus familias y 
sensibilizar sobre el Síndrome de Noonan y las E.R. 

24/09/16 
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Participamos en la I Jornada sobre Discapacidad, 
Ayuntamiento de Reocín, participa la Asociación 

Síndrome de Noonan de Cantabria 

07/10/16 
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III Encuentro estatal de Familias afectadas por el 
Síndrome de Noonan, en el CREER de Burgos 

 

Del 14 al 

16/10/16 
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Foto de Familia, en la que cada año se suman nuevas Familias Noonan,  

este año 37 Familias, de las que 14 acudían por primera vez. 

 

 

 

Compartiendo experiencias entre las Familias asistentes al  

III ENCUENTRO DE FAMILIAS AFECTADAS POR EL SÍNDROME DE NOONAN. 
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Familiares en el Salón de Actos del CREER, durante las Ponencias 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Este año el grupo de menores fué muy numeroso, 40 niñ@s y jóvenes 

 

Tuvieron muchas actividades: Creación de caretas, de la patrulla canina para los más pequeños y 

de los súper héroes para el resto, Circuito con chapas, Jugar a sacar, Juegos variados: Cantar 

canciones que empiecen por la letra “x”, Contar chistes, entre todos inventar un cuento, Mímica, 

Adivinanzas, Juegos de mesa, Gymkana, otros. 
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Creación de caretas y  alguno de los obsequios para la Gimkana de l@s menores 

 

 

 

 

 

Regalos para la diseñadora del logo Noonan, la 

diseñadora de la mascota Nooni, y nuestra azafata  

en el Congreso y Encuentros de Familias. 

 

Regalamos una piedra pintada a mano alzada  

por la artista cántabra Begoña Giraldo, 

 junto a la foto enmarcada. 

 

Laura García González es la diseñadora de Logo 

Noonan, María Suárez Bedia es la diseñadora de la 

mascota Noonan. (Nooni), y, Eunice Toribio González 

azafata desde el I Congreso Estatal sobre el Síndrome 

de Noonan y los 3 Encuentros de Familias afectadas 

por el Síndrome de Noonan. 
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Homenaje a la escritora Sheila Martín Esparza por su obra, "Una vida diferente" 

Sheila Martín Esparza recibió el Homenaje de las Asociaciones Noonan de Asturias y Cantabria. 

Por parte de Noonan Asturias recibió enmarcada la portada de su cuento, "Una Vida Diferente" , 

del Expo Cuento, y, por parte de Noonan Cantabria, recibió un poster de la exposición del 

Ayuntamiento de Reocín, sobre Personas con Discapacidad y Grandes Capacidades, en el que 

Sheila aparece como Escritora junto al poster de Cervantes, también escritor,.... 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El Dr. Atilano Carcavilla Urquí hablándonos obre la Hormona del Crecimiento 
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La Psicoterapeuta Victoria Sánchez Múgica durante el taller Afrontamiento de la Enfermedad, 

como comunicar el diagnósticos a nuestr@s hij@s 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ramón León Ruitort compartiendo con todas las Familias sus experiencias 

 como afectado por el Síndrome de Noonan. 
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Familias en la salida cultural a la Catedral de Burgos 
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Presentamos a la Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria, su trayectoria, actividades y 

necesidades de las personas afectadas por el Síndrome de Noonan y sus familias. 

 

Entrevista con el Gabinete de prensa de la 

Mancomunidad Altamira Los Valles para informar sobre 
la Asociación Síndrome Noonan de Cantabria  

y sus actividades 

02/11/16 

Entrevista con la Comisión de Sanidad y Discapacidad 
del Parlamento de Cantabria para informar sobre la 
Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria sus 

actividades y necesidades 

03/11/16 

Inmaculada González García, 

Presidenta de la Asociación Síndrome 

Noonan Cantabria con Mario Iglesias, 

Presidente de la Mancomunidad 

Altamira-Los Valles 
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FEDER y el CIMA de la Universidad de Navarra nos invitaron a la presentación en Cantabria,  

de la Plataforma digital HELPIFY, para recaudar fondos para la investigación GENICA  

en las enfermedades raras. Acudió la Asociación Síndrome de Noonan de Cantabria,  

además de otras Asociaciones como Síndrome de Willians y Síndrome de Rett. 

 

 
 

 

 
 
 

 
 
 

 
 
 
 
 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

Jornada Helpify, sobre Enfermedades Raras en la 

Obra Social de Caja Cantabria 
03/11/16 

Participamos en el Programa de Radio en TOP 

CANTABRIA FM Torrelavega, para hablar  
sobre el Síndrome de Noonan  

10/11/16 
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Talleres Pilates y Yoga para personas afectadas por el 
Síndrome de Noonan, Familiares y Cuidadores/as  

Noviembre y 
Diciembre 2016 
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Ayúdanos a dar a conocer el Síndrome de Noonan con la iniciativa de @creciendoconnoonan. 

#tancomuncomodesconocido 

#sindromedenoonan 

#SíndromedeNoonanCantabriaAsociación 

#noonanasturias 

#creciendoconnoonan 

#AsociacionSindromeDeNoonanAragon 

#noonancv 

#noonanandalucia 

#AsociaciónEspañolasíndromedeNoonan 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Aceptamos el reto de difusión del Síndrome de 

Noonan compartiendo una foto con nuestras 
camisetas o nuestro logo corporativo  

en las redes sociales 

Todo el año 

 

https://www.facebook.com/hashtag/tancomuncomodesconocido
https://www.facebook.com/hashtag/sindromedenoonan
https://www.facebook.com/hashtag/s%C3%ADndromedenoonancantabriaasociaci%C3%B3n
https://www.facebook.com/hashtag/noonanasturias
https://www.facebook.com/hashtag/creciendoconnoonan
https://www.facebook.com/hashtag/asociacionsindromedenoonanaragon
https://www.facebook.com/hashtag/noonancv
https://www.facebook.com/hashtag/noonanandalucia
https://www.facebook.com/hashtag/asociaci%C3%B3nespa%C3%B1olas%C3%ADndromedenoonan

