Memoria de Actividades

Asociaci6n Espafiola

Sindrome

de
Prader-Willi:



“Para que pueda ocurrir lo
posible es preciso intentar una
y otra vez lo imposible” H.
Hesse

Constituida
el 25 de febrero de 1995

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones
el 5 de mayo de 1995: n? 145.120 y CIF: G-81.128.464

Declarada de Utilidad Pablica por el Ministerio
del Interior el 24 de noviembre de 2006

Declarada de Utilidad Pablica Municipal por el
Ayuntamiento de Madrid el 29 de Abril de 2011



—Actividades de Difusion

Revista

Web

Blog

Facebook

Twitter

Material Especifico:

- “El nifio Prader-Willi de 0 a 6 afios”

- “¢Qué es el Sindrome de Prader Willi?”
— Alerta Médica: Sindrome de Prader-Willi
— SPW en centros educativos

- SPW y familias

- Tripticos y marcapaginas AESPW

— Poéster Diagnéstico Temprano

— Tripticos Diagnéstico temprano

- Triptico AESPW

— El SPW en las Aulas - Buenas Practicas

Calendario Anual



Actividades de Sensibilizacitn
Formacioén

Medios de comunicacién

Medios especializados

—Actividades de Informacidén, orientaciédn
y asesoramiento

—Actividades para socios (y no socios)

GAM

Café Informal

Encuentro Informal

Colonias mayores

Encuentro adultos

Campamento pequefios

Respiro Familiar

Talleres de Habilidades Sociales

Charlas en colegios



Difusion de Hospitales

Ludoteca

Formacién de Voluntarios
Participacién en UCM
Colaboraci6on alumno UCM Facultad

Psicologia

-Fomento del movimiento asociativo

Asamblea General Ordinaria
Actividades de las delegaciones

Grupos de trabajo

—Fomento del estudio y la investigacién

—Gesti6n y administracién

Reuniones de la Junta Directiva

Asambleas de la Junta Directiva



—Btisqueda de Recursos

Econémicas
Subvenciones
Convocatorias Privadas
RSC
Humanos-Voluntariado
Especie
Cesitén de espacios
Donacién de materia

—Participacion en Congresos
Congreso EERR Totana (Murcia)

—Relaciones externas

Instituciones publicas

Entidades con fines analogos
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ACTIVIDADES DE DIFUSION:

Objetivos

- Favorecer el conocimiento sobre el Sindrome de

Prader-Willi

-Dar a conocer la labor de la Asociacion Espafiola
para el Sindrome de Prader-Willi

—Crear recursos de divulgacién

- Contenidos

Revista “la AESPW Informa”
La asociacion edita
semestralmente un  boletin
destinado a difundir la labor
de la entidad y noticias de
interés para las familias de la
asociacion. Cuenta con un
contenido cada vez mas
desarrollado sobre aspectos
relacionados con el Sindrome
de Prader-Willi, las
Enfermedades Raras, la
discapacidad o el mundo
asociativo.



La informacién aqui contenida se articula en diferentes
secciones:

-E1 rincon del lector: espacio en el que queremos dar
cabida a las experiencias y los sentimientos en primera
persona de gente con Sindrome de Prader-Willi, de sus
familias, amigos o profesionales que sientan que tienen
algo que compartir.

-Te recomendamos: a través de libros y peliculas que
recomendamos en esta seccion, queremos ofrecer otros
puntos de vista, apoyos que nos permitan descubrir que
no estamos solos.

-Es noticia: rescatamos noticias del interés y las
reproducimos para conocimiento general.

-AESPW se mueve: se hace un recorrido por toda la
actividad de la asociacion en el ultimo semestre



-Agenda: toma nota: tomamos notas de acontecimientos,
jornadas y congresos que se van a desarrollar
proximamente.

La distribuciéon de la revista se realiza entre los
socios, benefactores, colaboradores de la asociacion,
profesionales interesados y personal voluntario.

—Web: En nuestro espacio www.aespw.org facilitamos

informacién sobre el sindrome, la asociacidén, las
actividades que realizamos, noticias relevantes y
enlaces de interés para cualquier persona que se asome
a nuestra web. Con un nuevo disefio, contenidos actuales
e 1magenes, llegamos a un numero muy importante de
personas

~Twitter y Facebook: A través de las redes sociales,
seguimos la 1nformacion relevante sobre nuestros
objetivos y  proyectos a la vez que mantenemos
informados a nuestros seguidores de eventos y
actividades que realizamos.

TWITTER : @AESPW
FACEBOOK: Aes Prader Willi



-Material Especifico: La asociacion distribuye el
material divulgativo en todos los actos y eventos en
los que participa y lo ponen a disposicion de cualquier
persona y organismo que soliciten informacion

Durante este afio se han editado varios documentos:

- “Triptico de la AESPW”
- “El proceso de
enseflanza y aprendizaje
en el SPW”

- “Comunicacion SPW”

El proceso de

ensefanza-aprendizaje




Ademés de estos documentos se ha contado con el
material de aflos anteriores para ayudarnos a dar a
conocer el SPW y la labor de la AESPW:

“El nifio Prader-Willi de 0 a 6 afios”

Recoge 1informacion basica sobre el SPW para los
familiares de una manera sencilla y tranquilizadora.
Se trata de un instrumentos de gran utilidad en el
momento de un recién nacido

El nino Prader-Willi
de 0 a 6 afos

“ / Qué es el Sindrome de Prader-Willi? ”

Es una guia para el publico en general deon trabajamos
de una manera amable el acercamiento a este sindrome y
a las personas que lo padecen .

“Alerta Médica: Sindrome de Prader-Willi”

Es un documento imprescindible para el personal
sanitario donde se pone de manifiesto las posibles
complicaciones médicas que pueden encontrar al
atender a un paciente con SPW.



[t s - z - »
Tf]pl']COS Y marcapdginas

Material divulgativo en otros formatos; tripticos y
marcapaginas dirigidos a la poblacion general para dar
a conocer el SPW y la labor de la AESPW. El material
se emplea principalmente en eventos donde la influencia
de publico es masiva.

EL SINDROME DE

PRADER-WILLI

Posters

Son dos posters que dispone la entidad para dar
difusion y favorecer el conocimiento del SPW: uno de
cardcter general sobre las caracteristicas més
importantes del sindrome y otro dirigido a concienciar
sobre la importancia del “Diagnostico Precoz”

Calendario anual



Como viene siendo habitual, en el primer trimestre de
aflo distribuimos el calendario anual a mas de 350
familias, colaboradores, profesionales sanitarios vy
diversas

instituciones. A través de imagenes de las actividades
realizadas durante el afio del texto con los fines de
la asociacidén; hemos lanzado un mensaje positivo y
lleno de logros que alcanzar y hemos contribuido a
permanecer en la mente de muchas personas durante todo
el aflo.

Para apoyar este engranaje de difusién, hemos disefiado
un nuevo calendario para el afio 2015.
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ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACION:

Objetivos

-Favorecer el conocimiento sobre el Sindrome de
Prader-Willi

-Dar a conocer la labor de la Asociacién Espafiola para
el Sindrome de Pader-Willi

—Crear recursos de divulgacion

Contenido

Formacién: Concienciar a los estudiantes de la
existencia del Sindrome de Prader-Willi, de lo que
implica padecer esta enfermedad, de las necesidades de
las personas afectadas y sus familias es una labor
fundamental que realizamos bien a través de formacioén
impartida desde la asociacion, bien a través de
formacion impartida desde la asociacién, bien a través
de nuestra participacién o colaboracién con otros
agentes docentes.

-Asistencia de las trabajadoras de la asociacion a la
Jornada Educativa para profesionales y padres sobre
Enfermedades Raras que organizo el Colegio Publico de
Educacién Especial Eloy Camino de Albacete.

—Participaciéon en la Semana de la Juventud del
Ayuntamiento de Leganés, Enero



—Participacion en la Semana de la Salud del Ayuntamiento
de Leganés, Marzo.

-Universidad Complutense. Maria Pérez Solis nos invito
a dar una charla en la Universidad Complutense de
Madrid en Noviembre, para alumnos de Psicologia de
ultimo curso.

—Carrera por la Esperanza. En representacién de nuestra
entidad acudié M2 de las Cuevas Alvarez y numerosas
familias de la asociaciodn.

Medios de comunicaci6n

Los medios de comunicacién son una herramienta
fundamental para la transmision de informacion vy
creacion de conciencia y dialogo social. Desde la
asoclaci6n apoyamos la apariciéon en distintos medios
para alcanzar dichos fines y nos hacemos eco del
reflejo que se hace en los mismos de esta enfermedad.

Emisora ES.RADIO: ElI 20 de febrero Aurora Rustarazo
psicologa y sexOloga de la AESPW, M2 Angeles Zarza,
Vicepresidenta de la AESPW y Patricia Ruiz hermana de
una chica adulta con SPW participaron en la emisora
ES. RADIO dentro del programa ES sexo.

RADIO LEGANES: Con motivo de la Semana de la Salud
celebrada en Leganés, la AESPW particip6d en uno de los



espacios del programa de la radio local. Aurora
Rustarazo, psicoéloga de la entidad informdé sobre el
SPW.

INFORMACION, ORIENTACION Y
ASESORAMIENTO:

Objetivos

—Informar sobre el Sindrome de Prader-Willi
-Orientar a personas con SPW y sus familias sobre el
sindrome y distintos aspectos que les afectan
-Asesorar a profesionales de distintos &mbitos sobre
el sindrome y sus caracteristicas

-Detectar las necesidades manifiestas y latentes del
colectivo.

Colectivo

La Asociacion Espafiola para el Sindrome de Prader-
WIll1, da respuestas a las demandas de informacién y
orientacion recibida a través del teléfono, correo o
entrevistas presenciales.

Esta labor se realiza basindonos en la experiencia
adquirida a lo largo de los 20 afios de funcionamiento
de la asociacion, de los conocimientos aprendidos en
las actividades y actuaciones que hemos realizado, de
las aportaciones de nuestros asociados y de la



informacién publicada sobre el sindrome, sobre
Enfermedades Raras, discapacidad u otro tema de interés
para el colectivo.

ACTIVIDADES Y SERVICIOS

Objetivos

-Dar cobertura a las necesidades de este colectivo que

no estan cubiertas a través de los servicios publicos
-Implantar respuestas de cardcter profesional
-Fomentar el conocimiento del sindrome
-Amortiguar la sensacién de soledad, aislamiento
y desamparo
-Favorecer el intercambio de experiencias

GAM (Grupo de ayuda Mutua)

Los grupos dirigidos por Aurora Rustarazo, se
desarrollaron un sdbado al mes en Madrid, con
participantes de familiares de personas con SPW de
distintas partes de Espafia. Se trata de orientar a los
padres de los afectados y darles herramientas para
sobrellevar la enfermedad. Se trabaja en grupo por la
mafiana, dirigido a padres de nifilos entre 0 y & afios
de edad y otro grupo por la tarde de 8 a 16 afios



Talleres HHSS

Talleres dirigidos a personas con SPW de 8 a 16 afios
donde se trabaja el eje de las emociones, la forma de
comunicarnos, las relaciones con los otros, la
sexualidad entre

otros temas.

GAM DE ANDALUCIA

Celebrado con una perioricidad bimensual y con 2 grupos
para padres y otros dos para personas afectadas que se
distribuyen en ellos a partir de la variable edad.




Campamento de Verano

Como todos los afios tuvo lugar el esperado campamento
para nuestros chicos, este afilo la actividad tuvo lugar
en la Granja Escuela “El Alamo” coincidiendo en
fechas con el encuentro de los adultos, alli pudimos
disfrutar en plena naturaleza de actividades propias
de la granja.

Respiro Familiar

Durante el fin de semana del 3,4 y 5 de Octubre
realizamos un Respiro Familiar en Getafe, en el que
participaron familias de toda Espafia y donde realizamos
numerosas actividades: acercamiento a los grupos de
ayuda mutua para las familias, talleres para los
participantes y actividades de ocio para los chicos y
chicas.

Ludoteca

Espacio de juego y recreo que se ha desarrollado a
través de dos actividades. Los sabados coincidiendo
con las actividades GAM, en los espacios cedidos por
el Centro de Servicios Sociales del distrito de
Salamanca  “la Guindalera” , se han organizado
actividades de ocio tanto por la mafiana como por la
tarde.



Seguimiento etapa escolar

Esta dirigida a chicos/as entre 3 y 18 afios. Tiene
como objetivo acompafiar al alumno, a los familiares y
a profesionales a lo largo del proceso educativo, con
el fin de que todos los implicados tengan un lugar de
referencia al que acudir.

Asesoria psicologica

Es un servicio de apoyo profesional para familiares de
personas con SPW que ofrece soporte psicolégico en el
momento del diagnéstico o momentos de crisis o de
cambios.

Test de Inteligencia: Servicio gratuito para socios.
o M




PARTICIPACION EN EVENTOS, JORNADAS Y
CONGRESOS

Objetivos

- Disponer de informacidén actualizada sobre distintos
aspectos de sanidad, educacion, discapacidad, ER...

- Apoyar cualesquiera 1iniciativas de informacion,
concienciacion o reivindicacién que afecten a este
colectivo.

- Adquirir conocimientos y recabar experiencias
aplicables.

Contenido

Presentacién de la Guia para Cuidadores

El 3 de febrero M2 de las Cuevas Alvarez, Secretaria
de la AESPW asisti6 al acto de presentacion de la Guia
para Cuidadores en la Casa de Correos de Madrid

Asamblea de FEDER

El 4 de Febrero se realizo la Asamblea de FEDER a la
que asistid como representante de la AESPW, Aurora
Rustarazo.

SPW-Sintomatologia y Herramientas de Manejo

Aurora Rustarazo realiz6 una conferencia en Zaragoza
el 8 de Marzo a la que asistieron la Vicepresidenta de
la entidad y la administrativa.



Jornadas “Las Enfermedades Raras nos afectan a todos”

El 18 de Febrero tuvimos la oportunidad de participar
como Asociacion en una Jornada de Sensibilizacién en
Leganés. La idea era informar sobre las ER y transmitir
la realidad que atraviesan las familias. Por parte de
la AESPW contamos con las exposiciones de Aurora
Rustarazo “El SPW en la vida cotidiana” y Secretaria
y Vicepresidenta que hablaron de la primera infancia y
la adolescencia en el SPW.

Acto oficial en Espafia del Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras

El 28 de Febrero se celebré en

el Senado, se celebro el Acto
Oficial del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

El acto fue presidido por la Princesa de Asturias, en
representaciéon de la AESPW acudio la Secretaria a de
la Asociacion junto con una familia.

Jornadas dirgidas a familiares y profesionales del
dmbito psicopedagogico, social y de la salud que tuvo
lugar en Alcald de Henares dando una charla sobre el
“SPW y su sintomatologia” evento organizado por
ADERAH y APHISA.



Semana de la Salud en Leganés Abril 2014 : Organizado por la Consejeria
de Asuntos Sociales, Area de promocién a la Salud del Ayuntamiento de
Leganés en el que la AESPW participo en las mesas informativas.

Foro de Discapacidad: Participacion de la AESPW en el Foro de
Discapacidad de Leganés con diferentes asociaciones del municipio.

Feria de la Capacidad en Leganés: La Vicepresidenta de la AESPW acudio
y particip6 en una mesa informativa.

Jornadas Medio Ambiente Leganés: El 4 de junio participamos en las
jornadas celebradas en Leganés, en las que Aurora Rrustarazo hizo una
exposicion sobre “La comida y el SPW”

VIT Congreso Nacional de ER en Totana, Murcia

El 18,19 y 20 de Octubre M2 Elena Escalante, nuestra delegada en
Madrid y Delegada de FEDER Madrid junto con M2 Angeles Zarza,
Vicepresidenta de la AESPW acudieron al VII Congreso Nacional de ER en
Murcia

Jornadas de Difusion del SPW organizadas por el Parc Tauli
En representaciéon de la AESPW acudio Carla Lopez el 19 de Octubre en
Catalufia.

III Menorca

Masters  tournement

III Campeonato Benéfico de golf, el Torneo Menorca Masters, donde todo
lo recaudado se destin6d directamente a las Asociaciones Prader-Willi
inglesa y espafiola.

Partido Benéfico en Leganés
El 20 de Diciembre se celebr6 en Leganés un partido solidario a favor
de la AESPV.



las necesidades de las personas con SPW y sus familias.

Contenido

La Asociacion Espafiola para el Sindrome de Prader-Wi
conocer entre todas las familias vinculadas a su movimie
distintas investigaciones o estudios que se estaban 1lex
la manera de participar en ellos si asi lo estimaban opo

Educacion en el SPW
Desde la AESPW surge esta iniciativa encaminada a conocer
de los alumnos con SPW en su etapa escolar, por tratarse

muy importante en su desarrollo personal. Seguimos trab
linea de estudio para detectar necesidades y recursos.

FOMENTO DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

Objetivos

- Promover el movimiento asociativo

- Potenciar la participacion de todos los asociados.

- Favorecer la presencia de la asociacion en dist
geograficos.

Contenido



Delegacion de Aragon
® 976.382.442
juliancereza@telefonica.net

Delegacion de Asturias
josecrespol@terra.es
985.218.468

Delegacion de Baleares
mamel i tay@hotmail .com
689.049.757

Delegacion de Canarias
lolyperezgonzalez@yahoo.es
629.602.963

Delegacion de Cantabria
adeliasaizpardo@hotmail.com
942 .802.750

Delegacion de Castilla y Ledn
Monica. juanes@gmail . com
687968307

Delegacion de Extremadura
mtel1093@hotmail.com
610.418.241

Delegacion de LLa Rioja
administracion@alvarezasociados.com




696877100

Asociacién para el Sindrome de Prader Willi de And

praderwilliandalucia@hotmail.com
953.660.957

Ademas la asociacién andaluza organizd un respiro durc
Febrero. Se trato de una nueva ocasién para compartir con
experiencias e inquietudes.

Colaboracién con la Consejeria de Educacion de la Junta «
la elaboracion de un protocolo de actuacion en Centros E

Colaboracién con la Consejeria de Sanidad de la Junta d
la adaptacion de residencias de personas con discapacid
a las peculiaridades del SPW.

Colaboraciéon con la Universidad de Malaga en la im
aspectos psiquiatricos y hormonales en el SPW.

Grupos de Trabajo
La creaciéon de grupos de Trabajo sobre distintos aspec
para las familias es una buena opcién de fomento de la
asi como de organizacion. Se han diseflaron diversos gru
para dotarlos de

RELACIONES EXTERNAS



colaborando con la Delegacion de Infancia del Ayuntar
delegacion de Salud. Participando en la mesa de discapse
ayuntamiento.

UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID

En el mes de Septiembre se firmo el convenio con la U
con el objetivo de obtener la participacion de alumno:
para llevar a cabo un proyecto que se cifie a la necesi
informacién reciente y fehaciente de la situacién famil
y social que acompafia a los afectados por SPW.

Como consecuencia de la firma de dicho convenio co
colaboracion de un alumno en précticas. Actualmente c
participacion de otra psicologa en practicas que esta
seguimiento de algunos casos concretos.

El Centro de Servicios Sociales La Guindalera de
Ayuntamiento de Madrid nos ha cedido diferentes esr
realizacion de las actividades que llevamos a cabo los séb
de Ayuda Mutua, los talleres de Habilidades Sociales , y

Universidad San Pablo CEU: Investigacién sobre el equili

Universidad Juan Carlos I: Organizacion de ciclo de conf
Entidades con fines andlogos

FEDER

La AESPW es miembro activo de la Federacion Espafiola de
Raras (FEDER) y apoya y colabora la labor siendo partici:



- Establecer los planes de actuacion de la asociacid
- Garantizar la continuidad de la actividad de la AFE
- Desarrollar un proceso evaluativo.

Contenido

Los miembros de la Junta Directiva a través de reunion
de reuniones de la Junta Directiva establecen las line
de la entidad Sus funciones son, entre otras, la tom:
la administracion del patrimonio, la representacion d
y la ejecucion de las decisiones y acuerdos adoptados
General .

BUSQUEDA DE RECURSOS

Objetivos



- Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad
de apoyo al movimiento asociativo de personas cor

[{

durante el afio 2014 para el proyecto

funcionamiento y actividades habituales” - conced

Convocatorias Privadas:

Fundacion Telefénica:  “Proyecto Convivencia Intergene:
SPW”

Gracias al apoyo de Fundacién Telefonica hemos podido
diferentes Comunidades Auténomas con el fin de org:
informativas sobre la sintomatologia y el manejo comp
SPW.

A las sesiones acudieron padres, hermanos, abuelos y ot
interesados en el tema.

Las fechas de las visitas fueron:

26 de Septiembre - Vigo (Galicia)

10 de Octubre - Barakaldo (Pais Vasco)

17 de Octubre - Badajoz (Extremadura)

20 de Octubre - Logrofio (La Rioja)

24 de Octubre - Aragon (Zaragoza)

31 de Octubre - Valladolid (Castilla Ledn)
14 de Noviembre - Valencia

22 de Noviembre - Antequera (Malaga)

29 de Noviembre - Barcelona (Catalufia)

2 de Diciembre - Albacete (Castilla La Mancha)
9 de Diciembre - Cartagena (Murcia)



hemos contado con 8 personas voluntarias que nos han a
colaborado en distintas actuaciones llevadas a cabo.



