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Desde 1996 al lado de las
personas con el sindrome *

Prader-Willi y sus familias

Prader-Willi

Catalunya




UIENES SOMOS

familias

Asociaciéon formada por familiares de
personas afectadas por el SPW. Informamos,
asesoramos y apoyamos a las personas con
el sindrome y a sus familiares. Trabajamos
para la mejora de su calidad de vida,
haciendo difusion e incentivando el
conocimiento y sus caracteristicas en los
diferentes ambitos (salud, ensenanza,
trabajo, etc.).

La Junta Directiva
Assumpta Mas, presidenta
Jose Garcia Rus, secretario
Manel Diaz, tesorero

Ma. José Lluch, vocal
Anabel Pérez, vocal
Manuel Munoz, vocal

Equip técnico
Carla Palés, trabajadora social

Entidad declarada de Utilidad Publica

¢Qué es el Sindrome Prader-Willi?
Es una enfermedad rara considerada la
causa mas comun de obesidad de origen
genético. Se manifiesta en el nacimiento
por una debilidad muscular (hipotonia
neonatal) que ocasiona dificultades de
alimentacion. Posteriormente,
desarrollan una hiperfagia con carencia
de sensacion de saciedad. Por eso
necesitan ingerir menos calorias y deben
seguir para siempre una dieta
hipocaldrica estricta con actividad fisica
regular para no desarrollar una obesidad
qgue ponga en peligro su vida. Estas
personas presentan un retraso del
desarrollo, dificultades de aprendizaje
(variables) que hacen que necesiten
soporte en la escuela, también
problemas de comportamiento, un alto
umbral de resistencia al dolor, trastornos
del sueno y talla baja (si no reciben el
tratamiento con hormona del
crecimiento).



:QUE HEMOS HECHO?

Servicio de
informaciény
asesoramiento,
ofrecido por la
trabajadora social

Escuela de padresy
madres: charlas,
creacion de espacios
comunes, 'Enfilant'...

Talleres de
musicoterapiay
zooterapia dirigidos a
personas con sindrome
Prader-Willi

Fomentamos la
investigaciony
colaboramos con los
hospitales Parc Tauliy
Sant Joan de Déu
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Estrechamos lazos
en los encuentros de
familias, jornadas
ludicas que
permiten fomentar
la pertenencia de

Sensibilizamos y
divulgamos el SPW
para romper con el
desconocimiento y
la estigmatizacion

social




SERVICIO DE INFORMACION Y ASESORAMIENTO

¢Qué tipo de asesoramiento ofrecemos?
Informacién de la enfermedad.
Apoyo en la realizaciéon de tramites

entorno a la discapacidad o dependencia.

Sobre los centros hospitalarios de
CO n S u ! ta S referencia en el SPW.

Contacto con el centro de trabajo o la
atendidas

escuela de tu hijo o hija.

Un informe social con las necesidades
para tramites de grado de discapacidad,
dependencia o modificaciéon de
Nuestro Servicio de Informacion y capacidad, en el caso que sea necesario.
Orientacidén, que cuenta con la colaboracién
de FEDER, ha crecido un 147% en 2021. Si en

2020 atendimos 327 consultas, en 2021 hemos

Las actividades que realiza la entidad.

resuelto 807 peticiones de asesoramiento. La con nuestra trabajadora social. Ademas, ano
causa principal de este aumento ha sido que tras aflo vamos dando a conocer nuestra
por primer aflo contamos los 12 meses con Asociacion y nuestros servicios.

¢Quién ha hecho la consulta?  Género de la persona que
consulta

13 0 (o) Profesionales

La madre La persona afectada




Canal de contacto Género de la persona
afectada

68 %

Edad de la persona afectada

peoaloaros NG 27 %
DeTla20aios NN 53 %
De 21 a 30 aRos -TI %

De 31 a 40 anos . 5%
De 41 a 50 anos I 2%
NS/NC | 2%
Ayudas, legal
Asociacionismao Educaciény

residencias

Tipologia de las

consultas Actividades
terapéuticas
y ocio

Informacion
meédicay de
especialistas

Informacion de la
patologia




TALLERES TERAPEUTICOS

© Jesus Salvador - Imagen en Accién

Los talleres terapéuticos estan dirigidos a las
personas afectadas del Sindrome Prader-Willi
con el objetivo de mejorar las habilidades
motrices, de comunicacién y lenguaje, las
habilidades cognitivas y su socializacion. Se
realizan de enero a junio y de octubre a
diciembre con una periodicidad de cada 3
tres semanas aproximadamente.

En el 2021 hemos ofrecido dos talleres:
¢ Terapia asistida con animales, impartido
por Ana Guimil de la Asociaciéon Catalana
de Zooterapia. Durante todo el ano se
impartio presencialmente en Torre
Jussana.

Zooterapia

10 sesiones

45 minutos de duracion

25 participantes

¢ 'Vivimos la musica’, talleres de
musicoterapia impartidos por Noelia
Sabater, educadora infantil, y Silvia
Sabater, profesora de musica, pianistay
soprano. Hasta junio, los talleres fueron
onliney, a partir de entonces, volvieron a
ser presenciales en Torre Jussana.

Musicoterapia

10 sesiones
45 minutos de duracion
20 participantes




ENCUENTRO DE FAMILIAS, NOS VOLVEMOS
A REUNIR PRESENCIALMENTE, 24/10/2021

Por fin las familias que formamos parte de la
Asociaciéon pudimos volver a reunirnos el 24
de octubre en una actividad al aire libre
después de dos afnos de pandemia.

16 familias y un total de 64 personas (madres,
padres, hermanos, hermanas y personas
afectadas) caminamos juntas 1,5km en la
actividad 'Camina descalg' de la Selva de la
Aventura, en Arbucies (Parque Natural del
Montseny). Hicimos un recorrido en medio

del bosque conectando con la naturaleza a
través de los pies.

El principal objetivo de estos encuentros es
pasarlo bien, compartir experiencias, relajar
tensiones y crear un ambiente de
comprension entre las familias. También es
importante que nuestros hijos, y sus familias,
tengan contacto entre ellos y tomen
conciencia de que hay otros chicos y chicas

con su problematica.




ESCUELA DE PADRES Y MADRES

Creamos un espacio de apoyo mutuo entre las familias y les damos herramientas para afrontar la

cotidianidad para la mejora del bienestar del nucleo familiar.

Charla sobre la seguridad en el
uso del movil y las redes sociales.
6/11/2021

Los 'mossos d'esquadra’' impartieron la charla
'El uso del moévil y las redes sociales' para
tomar conciencia de la utilizacion y
publicacién de material y datos en internet.
Se estructurd en dos sesiones, una dirigida a
adolescentes y adultos afectados, y otra
dirigida a madres, padres y cuidadoras.

N° participantes: 16 adolescentes y adultos
con SPW; 36 madres, padres, hermanos/as y
cuidadores.

WM ldDHa

Jornada
juridica, a
cargo de
SOM
Fundacio.
10/12/2021

Charla 'Planificacion de Futuro: modificacién
legislativa y provision de apoyo a las personas
con discapacidad intelectual’, a cargo de
Albert Rodriguez Fernandez, abogado de
SOM Fundacié. El objetivo era orientar en la
planificacion del futuro de nuestros hijos, las
diferentes formulas legales, las gestiones a
realizar... Tratamos la reforma legislativa civil
a raiz de la nueva Ley 8/2021 por la que se
regula un nuevo sistema de medidas de
apoyo a las personas con discapacidad en el
ejercicio de su capacidad juridica, asistencia,
procedimiento judicial, testamento, vivienda,
entidades de apoyo, etc.

N° participantes: 32 personas.

Puedes consultar la presentacién aqui y ver la
sesion aqui.

'Enfilant’

Una actividad terapéutica a través de la
costura y manipulacion de elementos cosidos
a mano dirigida a las familias para crear un
espacio de confianza, compartiendo
momentos ludicos.

N° de familias participantes: 17



https://www.praderwillicat.org/wp-content/uploads/2022/03/Reforma_legislativa_planificacio_futur_2021-1.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=HVWChhvnI2w

FOMENTAMOS LA INVESTIGACION

Queremos mejorar la calidad de la salud de las personas con Sindrome Prader-Willi, una

enfermedad que esta siendo muy poco estudiada por su baja prevalencia. Desde la Asociacion

colaboramos con los hospitales Parc Tauli y Sant Joan de Déu, centros de experiencia clinica en el

Sindrome Prader-Willi.

Donacion de 10.000<€ al Parc Tauli

Prader-Willi

Catalunya

x
L'Associaci6 Catalana Sindrome Prader-Willi dona a:

P Parc Tauli
[ Hospital Universitari

La quantitat de:

10.000€

Import destinat al projecte GH adults Parc Tauli. 12 abril 2021.

m
A\

En 2021 volvimos a realizar un donativo en el
Hospital Parc Tauli para continuar
investigando sobre el SPW y el efecto de la
hormona de crecimiento en adultos. Esta
donacioén es fruto de la recaudacion obtenida
gracias a la campana navidena del proyecto
'‘Enfilant’, con una gran implicacién por parte
de muchas familias de nuestra Asociacion.

Proyectos y estudios en marcha

- Tratamiento con hormona de crecimiento
para adultos con el SPW (continuacioén).
Servicio Endocrinologia del Hospital Parc
Tauli. Sigue este proyecto para terminar de
estudiar los efectos positivos en estas
personas (edad adulta).

- Estudio sobre la microbiota intestinal.
Ensayo clinico con probiéticos
(continuacion). Servicio de Endocrinologia
del HSJID, conjuntamente con el HPT. Nueva
etapa del ensayo de un ano de duraciény
con pacientes hasta 30 anos, tanto de Sant
Joan de Déu como del Hospital Parc Tauli.

- Estudio 'Efectos cognitivos y adaptativos
del tratamiento con hormona de
crecimiento en el SPW: un estudio de
cohortes'. Servicio de Neuropsicologia del
Hospital Parc Tauli. El objetivo es estudiar a
nivel neuropsicoldégico si el tratamiento con

la hormona de crecimiento en pacientes con
SPW tiene efectos sobre la capacidad
intelectual global y la conducta adaptativa.

- Estudio del gen MAGEL2. CIBERER,
Universidad de Barcelona y HSJID. Conocer los
mecanismos por los que el gen MAGEL2 se
expresa de forma residual o distinta en el
SPW. Estudiar los mecanismos que silenciany
alteran la expresion de MAGEL2 (que son los
gue alteran la expresion también de los genes
adyacentes en 15q11.2q13).

- Estudio sobre la Teoria de la Mente (ToM)
en personhas con SPW. Universidad de Deusto.
Principalmente el reconocimiento de
expresion facial emocional y la empatia, y
ciertas funciones ejecutivas, con el objetivo
de estudiar la reciprocidad en la
comunicacioén social de este colectivo de cara
a una mejor intervencién futura.



SENSIBILIZACION

Damos a conocer el Sindrome Prader-Willi para visibilizar la enfermedad y reducir la exclusion

social de las familias provocada por convivir con una enfermedad tan poco frecuente.

;Como divulgamos?

@ www.praderwillicat.org.

O @praderwillicat, con 295 seguidores.

[ =m Envio de dos boletines.

explica en un articulo en The New

Barcelona Post el momento del

diagnéstico.

La Asociacion en los medios: Una familia

Parc Tauli

Hospital Universitari

(S

Publicamos un reportaje para explicar qué es
el sindrome Prader-Willi: Las familias y
profesionales que atienden a personas con
esta enfermedad tan poco frecuente son las
protagonistas de este documental que
difundimos para dar a conocer la SPW, asi
como sus repercusiones diarias en su entorno.
El video, de una duracién de 26 minutos,
recoge el testimonio de familias de la
Asociacidon que, de forma altruista, han
compartido y explicado sus vivencias. En
cuanto a las profesionales que han
participado, son genetistas, psiquiatras,
endocrindlogas, neurdlogas, terapeutas...

Visibilidad

28 FEBRUARY 2021
RAREDISEASEDAY.0RS

HRAREDISEASEDAY

W RARE DISEASE DAY®

El 28 de febrero nos sumamos a la
celebraciéon del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras. Bajo el lema 'Juntos
hacemos pina', el 26 de febrero se celebré
una jornada para dar voz a pacientes de
enfermedades poco frecuentes y
promover la investigacién en el Recinto
Modernista de Sant Pau.
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Prader-Willi

Catalunya

El 30 de mayo conmemoramos el Dia
Internacional del Sindrome Prader-Willi.
Utilizamos estas vinetas para explicar qué es
este sindrome y algunas de las cosas que nos
afectan en nuestro dia a dia.


https://www.youtube.com/watch?v=9Gagot9rmDM
https://www.thenewbarcelonapost.com/ca/terapies-musica-animals-millorar-malaltia-rara-ivan/
https://www.thenewbarcelonapost.com/ca/terapies-musica-animals-millorar-malaltia-rara-ivan/
https://www.thenewbarcelonapost.com/ca/terapies-musica-animals-millorar-malaltia-rara-ivan/

INICIATIVAS PARA EL SPW

Queremos agradecer a las personas que impulsan actividades solidarias a favor de nuestra

entidad para que podamos seguir acompanando a las familias con el Sindrome Prader-Willi.

Imagen ganadora de 'La mirada del paciente'

Esta fotografia de Joan Albert Lluch, titulada
'Descubriendo el mundo', fue la ganadora de
la IV edicion del certamen fotografico 'La
mirada del paciente', impulsado por

CinfaSalud. El premio fue 3.500€ para la
Asociacion. Ademas, iniciativas como ésta
permiten dar visibilidad a las enfermedades
poco frecuentes.

Amigos del Padel a Tope

Las medidas restrictivas por el COVID no
detuvieron a los amigos del Padel en Tope,
que cada ano organizan un torneo solidario
de padel. Aunque no pudieron celebrar el
evento deportivo, hicieron un donativo a
nuestra entidad de 1.111,11€. {Gracias por seguir
junto a las personas con el sindrome Prader-
Willi y sus familias!




ABRAZOS QUE HABLAN

Anna Ripoll

Una socia recoge sus

vivencias en un libroy
destina los ingresos de
las ventas a la entidad

Anna Ripoll refleja en el libro 'Abrazos que
hablan. Un Prader-Willi en la familia' sus
vivencias como madre de Eduard, quien tiene
el sindrome Prader-Willi. Su objetivo es
ayudar a comprender la convivencia familiar
con esa enfermedad.

Anna, que es sociay miembro de nuestra
Asociaciéon desde sus inicios, destina los
ingresos de las ventas a la entidad para la
investigacion del sindrome. Durante el 2020-
2021 ha vendido mas de 200 ejemplares y ha
realizado una donacion de 2.193€.

El libro se presenté el 7 de marzo en la
libreria Documenta de Barcelona y lo puedes
comprar aqui.

Escogidos en la convocatoria
#PlantaTuProyectoCABK

Gracias a un trabajador de CaixaBank,
miembro de nuestra entidad, hemos sido una
de las entidades seleccionadas en la primera
convocatoria #Plantatuproyecto, que nos
permitira organizar campamentos para ninos
y jovenes en verano de 2022.

Campana de Navidad para
promover la investigacion

En Navidad las familias nos implicamos en la
mayor campana de captaciéon de fondos para
la investigacion. Este ano hemos conseguido
casi 10.000<. Por otra parte, gracias al
proyecto Appaloosa, una madre de la entidad
ha recaudado 859<.



https://www.youtube.com/watch?v=9Gagot9rmDM
https://www.praderwillicat.org/es/participa/proyecto-navideno-appaloosa/
https://www.documenta-bcn.com/products/252745-abrazos-que-hablan.html

GRACIAS

A todas las personas, administraciones publicas y empresas que ha confiado en nuestra
Asociacién y han apostado por mejorar la calidad de vida de las personas con el Sindrome
Prader-Willi.

W Generalitat de Catalunya AT Generalitat de Catalunya
WY/ Departament de Salut fjj} Departament

Amb el suport de

T Generalitat de Catalunya s Diputacié
D rt t de Dret ial
WY Departament de Drets Socials Barcelona

Amb carrec a I'assignacié del 0,7 % de I'IRPF

’i% Ajuntament
L& de Barcelona

CaixaBank

feder FUNDACION Fundacién
MUTUAMADRILENA MAPFRE

Hemos colaborado en red con:

&
Parc Tauli - (>
' Hospital UniL:erIsitari E’/’ I3 PT SJ D

INSTITUT DINVESTIGACIO Sant Joan de Déu
I INMNOVACIO PARC TALLI Burcelonu 5 Hosp”ul

U"B /

Universitat Autonoma
de Barcelona K S (“_ PLATAFCRMA
%1 MALALTIES MINORITARIES
TORRE
JUSSANA

www.imagenenaccion.org

imagen
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Agencia Fotografica

Associacio catalana de

ZOOTERAPIA

Fotografia para el cambio social




:NOS ACOMPANAS
EN 20227

Sumate a la Asociacion y colabora. ;C6mo?
e Si aun no lo has hecho, jaséciate!
* Realiza un donativo puntual.

* Preséntanos una empresa para dar a conocer el
proyecto.

* Impulsa una iniciativa solidaria.

Queremos celebrar

25 ANOS

dando apoyo a las personas
afectadas y a sus familiares

CONTACTO

Torre Jussana (Centro de servicios a asociaciones)
Av. Vidal i Barraquer, 30. 08035 Barcelona

@ Tel. 646 055 545
@ www.praderwillicat.org

@praderwillicat




