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1. Presentación 

La Asociación Española Síndrome de Prader Willi, es una entidad no lucrativa constituida el 

25 de febrero de 1995 e inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el número 

145.120, el 3 de Mayo de ese mismo año; y declarada de Utilidad Pública el 24 de 

noviembre de 2006. El domicilio social de esta entidad está sito en Madrid, aunque su 

ámbito de actuación corresponde a todo el territorio nacional. 

2. Misión de AESPW

El objetivo fundamental de la AESPW es la 

protección, asistencia, previsión educativa e 

inclusión social de las personas afectadas por el 
Síndrome de Prader Willi y sus familias.
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DELEGACIONES AUTONÓMICAS
 Delegación de Andalucía

 Delegación de Aragón 

 Delegación de Asturias

 Delegación de Baleares

 Delegación de Canarias

 Delegación de Cantabria

 Delegación de Castilla y León

 Delegación Castilla La Mancha

 Delegación de Comunidad Valenciana 

 Delegación de Cataluña

 Delegación de Extremadura

 Delegación de Galicia

 Delegación de La Rioja 

 Delegación de Madrid

 Delegación de Navarra

 Delegación de País Vasco



ASOCIACIONES A LAS QUE PERTENECEMOS

IPWSO FEDER



ACTIVIDADES DE DIFUSIÓN 
Objetivos: 

-Favorecer el conocimiento sobre el Síndrome Prader Willi 

-Dar a conocer la labor de la Asociación Española Síndrome Prader Willi 

-Crear recursos de divulgación 

-Video institucional 

WWW.AESPW.ORG @AESPW ASOCIACIÓN 
ESPAÑOLA 

SÍDNROME PRADER 
WILLI

PRADERWILLISINDROME
ASOCIACIÓIN 
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SÍNDROME PRADER 

WILLI



ACTIVIDADES DE DIFUSIÓN 

MATERIAL 
DIVULGATIVO 

-El niño Prader Willi de 0 a 6 años 

-Alerta Médica: Síndrome Prader Willi 

-Proceso de enseñanza y aprendizaje en el SPW

-Síndrome Prader Willi y familia 

-Tríptico El Síndrome de Prader Willi: “Sintomatología 

y Convivencia”

-El Síndrome Prader Willi en las aulas (Buenas 

Prácticas)

-Dossier Explicativo de la entidad y sintomatología 

del Síndrome 

-Cuidados de personas con SPW

-Desarrollo afectivo en SPW: Relaciones Filiales 

-Miradas Plurales en Síndrome Prader Willi 



ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACIÓN
Objetivos:

-Favorecer el conocimiento sobre el Síndrome de Prader-Willi 
-Dar a conocer la labor de la AESPW
-Crear recursos de divulgación 

Formación: Concienciar a los estudiantes de la existencia del SPW y de la labor de la AESPW 

Universidad Rey Juan Carlos (Campus Fuenlabrada y Móstoles) Un total de cuatro visitas a lo largo del 
año, a estudiantes de Fisioterapia y Magisterio. 

Universidad Complutense de Madrid Jornadas de Sensibilización a alumnos de psicopedagogía y 
magisterio

Participación bimensual en el Consejo Sectorial de Diversidad Funcional y Consejos Sectorial de 

Sanidad del Ayuntamiento de Leganés 

XIII Congreso de Nutrición Práctica en la Facultad de Medicina 

Universidad de Zaragoza: Participación en el Máster de Atención temprana.

Conferencia Internacional  Síndrome Prader Willi Colombia



ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACIÓN

Jornadas formativas Gestión del Ocio en Enfermedades Raras en el Centro de Referencia Estatal de 

Atención a personas con Enfermedades Raras y sus Familias de Burgos.

XXII Trofeo Ciudad de Alcobendas, organizado por el Club de Tiro de Alcobendas 

Stand Festival Arrockyo de Arroyomolinos

Participación en la Semana de la Salud organizada por el Ayto. de Leganés

Jornadas Divulgativas a través de Skype con Asociación Colombiana SPW y

Asociación Mexicana SPW



ACTIVIDADES DE SENSIBILIZACIÓN

Medios de Comunicación:  Reportaje en el Mundo, Periódico ABC, Onda Madrid, Radio Leganés, Cadena 
Ser Valladolid, La Vanguardia, El médico interactivo.

Evento Deportivo 24HorasDeLaTapia Club Trimad

Mercadillo Navideño en Leganés “Regala Salud”

La AESPW en la lucha contra #Basuraleza participando en #Libera1m2 de SEO_BirdLife y Ecoembes

Jornada de Información sobre Valoración de Dependencia a colectivos sanitarios en Andalucía



INFORMACIÓN,ORIENTACIÓN Y ASESORAMIENTO  

OBJETIVOS
-Informar sobre el SPW

-Orientar a personas con SPW y sus familias sobre el síndrome y distintos aspectos que les afectan

-Asesorar a profesionales de distintos ámbitos sobre el síndrome y sus características

-Detectar las necesidades manifiestas y latentes del colectivo 



INFORMACIÓN,ORIENTACIÓN Y ASESORAMIENTO  

LA COMPRENSIÓN NECESITA DE CERCANÍA

Gracias a la aprobación del proyecto concedido por BBVA pudimos desplazarnos a diferentes 

Comunidades Autónomas para visitar a familias y profesionales e intercambiar experiencias y dotarles de 

herramientas.  
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INFORMACIÓN,ORIENTACIÓN Y ASESORAMIENTO  

VISITAS

EDUCATIVAS

6
CENTROS 

OCUPACIONALES

22
CENTROS 

EDUCATIVOS 



INFORMACIÓN,ORIENTACIÓN Y ASESORAMIENTO  

16
NUEVOS 

DIAGNÓSTICOS 

15
VISITAS A 

LA SEDE

19
INFORMES 

PSICOLÓGICOS Y TEST 

DE INTELIGENCIA 



ACTIVIDADES PARA FAMILIAS

ASESORÍA PSICOLÓGICA: Servicio de apoyo profesional para familiares de personas con SPW que ofrece 
soporte psicológico en el momento del diagnóstico o momentos de crisis o de cambios.

SEGUIMIENTO ETAPA ESCOLAR: Acompañar al alumno, a  familiares y profesionales a lo largo del proceso 
educativo. 

Grupos de 

ayuda mutua 

mensuales

Talleres de 

Habilidades 

Sociales 

Mensuales

Ludotecas 

mensuales

Campamento 

de 

Verano 

Respiro 

Familiar de 

fin de 

semana 

Test de 

inteligencia 

Apoyo a 

hermanos 



MOVIMIENTO ASOCIATIVO 

Actividad Benéfica en Colegio Santa Isabel de Salamanca 

Concierto Escolanía Salve de Laredo a favor de la AESPW  

Exposición de arte colectiva benéfica EXPOCOAPOCO

Stand Formativo polideportivo Pisuerga de Valladolid 

Stand Formativo polideportivo Phockey Caterac de Valladolid 

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA: 

Se celebró en Madrid el 13 de Abril 



CAMPAÑAS CAPTACIÓN DE FONDOS
CAMPAÑA DE VERANO PULSERAS                      CAMPAÑA DE NAVIDAD PENDIENTES                                



INVESTIGACIONES

Teoría de mente 
Universidad de Deusto

Felicidad familiar con hijos con 

diversidad funcional 
Universidad de Murcia.

Identificación de 

emociones en niños de 

entre 8 y 16 años con 

SPW
Universidad de Deusto

Como pueden aprender 

mejor las personas con 

SPW
Universidad de Otawa en 

Canadá

Principales problemas con los 

que se enfrentan las personas 

con SPW en el contexto 

escolar 
Universidad Complutense de 

Madrid



APOYOS ECONÓMICOS 




