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Des de 1996 al costat de les
persones amb la sindrome *

Prader-Willi i les seves families

Prader-Willi

Catalunya




QUI SOM

families

Associacié formada per familiars de
persones afectades per la SPW. Informem,
assessorem i donem suport a les persones
amb la sindrome i els seus familiars.
Treballem per a la millora de la seva qualitat
de vida, fent difusid i incentivant el
coneixement i les seves caracteristiques en
els diferents ambits (salut, ensenyament,
treball, etc.).

La Junta Directiva
Assumpta Mas, presidenta
Jose Garcia Rus, secretari
Manel Diaz, tresorer

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

Equip técnic
Carla Palés, treballadora social

Entitat declarada d'Utilitat Publica

Queé és la Sindrome Prader-Willi?
Es una malaltia rara considerada la causa
més comuna d’obesitat d’origen geneétic.
Es manifesta en el naixement per una
debilitat muscular (hipotonia neonatal)
que ocasiona dificultats d’alimentacié.
Posteriorment, desenvolupen una
hiperfagia amb manca de sensaci6 de
sacietat. Per aixo necessiten ingerir
menys calories i han de seguir per
sempre una dieta hipocalorica estricta
amb activitat fisica regular per no
desenvolupar una obesitat que posi en
perill la seva vida. Aquestes persones
presenten un retard del
desenvolupament, dificultats
d’aprenentatge (variables) que fan que
necessitin suport a I'escola, també
problemes de comportament, un alt
llindar de resisténcia al dolor, trastorns
de la son i talla baixa (si no reben el
tractament amb hormona del
creixement).



UE HEM FET?

Servei d'informacio i
assessorament,
ofert per la
treballadora social

Escola de pares i

mares: xerrades,

creacio d'espais
comuns, 'Enfilant'...

Tallers de
musicoterapia i
zooterapia dirigits a
persones amb la
sindrome
Prader-Willi

Fomentem la
investigacio i
col-laborem amb els
hospitals Parc Tauli i
Sant Joan de Déu

Fem pinya a les
trobades de families,
jornades ludiques
que permeten
fomentar la
pertinenca de

grup

Sensibilitzem i
divulguem la SPW
per trencar amb el
desconeixement i

I'estigmatitzacio
social




La mare

SERVEI D'INFORMACIO | ASSESSORAMENT

807

consultes
ateses

El nostre Servei d'Informacié i Orientacid, que
compta amb la col-laboracié de FEDER, ha
crescut un 147% el 2021. Si el 2020 vam
atendre 327 consultes, el 2021 hem resolt 807
peticions d'assessorament. La causa principal
d'aquest augment ha estat que per primer
any hem comptat els 12 mesos amb la nostra

Qui ha readlitzat la consulta?

13 0 (o) Professionals
Altres

La persona afectada

Quins tipus d'assessorament oferim?
Informacié de la malaltia.

Suport en la realitzacio d’algun tramit
entorn la discapacitat o la dependéncia.
Sobre els centres hospitalaris de
referéncia de la SPW.

Contacte amb el centre de treball o
I'escola del teu fill o filla.

Un informe social que expliqui les
necessitats per als tramits de grau de
discapacitat, dependéncia o modificacié
de capacitat, en el cas que sigui necessari.
Les activitats que fa I'associacio.

treballadora social. A més, any rere any anem
donant a coneéixer la nostra Associacid i els
nostres serveis.

Genere de la persona que
consulta




Canal de contacte Génere de la persona
afectada

68 %

Edat de la persona afectada

peoatoanys [N 27 %
penazoanys [N 53 %
De 21 a 30 anys -TI%

De 31 a 40 anys . 5%
De 41a 50 anys IZ%

NS/NC 2%

Ajuts, legal
Associacionisme Educacid i

residencies

Tipologia de les

consultes Activitats
terapéutiques
i lleure

Altres

Informacié medica

i d'especialistes Informacio de la

patologia




TALLERS TERAPEUTICS

© Jesus Salvador - Imagen en Accién

Els tallers terapéutics estan dirigits a les
persones afectades de la Sindrome Prader-
Willi amb I'objectiu de millorar les habilitats
motrius, de comunicacio i llenguatge, les
habilitats cognitives i la seva socialitzacié. Es
realitzen de gener al juny i d'octubre al
desembre amb una periodicitat de cada 3 tres
setmanes aproximadament.

Durant el 2021 hem ofert dos tallers:

e Terapia assistida amb animals, impartit
per I'Ana Guimil de I'Associacié Catalana
de Zooterapia. Durant tot I'any es va
impartir presencialment a Torre Jussana.

Zooterapia

10 sessions
45 minuts de durada
25 participants

¢ 'Vivim la musica’, tallers de musicoterapia
impartits per Noelia Sabater, educadora
infantil, i Silvia Sabater, professora de
musica, pianista i soprano. Fins al juny, els
tallers van ser online i, a partir de llavors,
van tornar a ser presencials a Torre
Jussana.

Musicoterapia

10 sessions
45 minuts de durada
20 participants




TROBADA DE FAMILIES, ENS TORNEM A
REUNIR PRESENCIALMENT, 24/10/2021

Per fi les families que formem part de
I’Associacié ens vam poder tornar a reunir el
24 d’octubre en una activitat a l'aire lliure
després de dos anys de pandémia.

16 families i un total de 64 persones (mares,
pares, germans, germanes i persones
afectades) vam caminar plegades 1,5km en
I'activitat ‘Camina descal¢’ de la Selva de
I’Aventura, a Arbucies (Parc Natural del

Montseny). Vam fer un recorregut enmig

del bosc connectant amb la natura a través
dels peus.

L'objectiu principal d’aquestes trobades és
passar-ho bé, compartir experiéncies, relaxar
tensions i crear un ambient de comprensid
entre les families. També és important que els
nostres fills, i les seves families, tinguin
contacte entre ells i prenguin consciéncia
que hi ha altres nois i noies amb la seva
problematica.




ESCOLA DE PARES | MARES

Creem un espai de suport mutu entre les families i els donem eines per afrontar la quotidianitat

per a la millora del benestar del nucli familiar.

Xerrada sobre la seguretat en I'us
del mobil i les xarxes socials.
6/11/2021

Els mossos d’esquadra van impartir la xerrada
'L'ds del mobil i les xarxes socials' per prendre
consciéncia de la utilitzacié i publicacié de
material i dades a internet. Es va estructurar
en dues sessions, una dirigida a adolescents i
adults afectats per la SPW, i I'altra dirigida a
mares, pares i persones cuidadores.

N° participants: 16 adolescents i adults amb la
SPW; 36 mares, pares, germans/es i cuidadors.
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KaldSBRag

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

Xerrada 'Planificacié de Futur: modificacié
legislativa i provisié de suport a les persones
amb discapacitat intel-lectual’, a carrec de
I’Albert Rodriguez Fernandez, advocat de
SOM Fundacié. L'objectiu era orientar en la
planificacio del futur dels nostres fills i filles,
les diferents formules legals, les gestions que
s’han de realitzar... Vam tractar la reforma
legislativa civil arrel de la nova Llei 8/2021 per
la qual es regula un nou sistema de mesures
de suport a les persones amb discapacitat en
I'exercici de la seva capacitat juridica, el
procediment judicial, I'assisténcia, el
testament, I’habitatge, entitats de suport, etc.

N° participants: 32 persones.

Pots consultar la presentacidé aqui i veure la
sessio aqui.

Enfilant

Una activitat terapéutica a través de la
costura i manipulacié d’elements cosits a ma
adrecada a les families per crear un espai de

confianga, compartint moments ludics. Volem

enfortir les relacions entre les families.

N° de families participants: 17



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

FOMENTEM LA INVESTIGACIO

Volem millorar la qualitat de la salut de les persones amb la Sindrome Prader-Willi, una malaltia

que esta essent molt poc estudiada per la seva baixa prevalenca. Des de I'Associacié col-laborem

amb els hospitals Parc Tauli i Sant Joan de Déu, centres d'expertesa clinica en la Sindrome

Prader-Willi.

Donacio 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
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El 2021 vam tornar a fer un donatiu a
I'Hospital Parc Tauli per continuar investigant
sobre la SPW i I'efecte de I'hormona de
creixement en adults. Aquesta donacio és
fruit de la recaptacio obtinguda gracies a la
campanya nadalenca del projecte 'Enfilant’,
amb una gran implicacioé per part de moltes
families de la nostra Associacié.

Projectes i estudis en marxa

- Tractament amb hormona de creixement
per adults amb la SPW (continuacio). Servei
Endocrinologia de I’'Hospital Parc Tauli.
Segueix aquest projecte per acabar
d’estudiar els efectes positius en aquestes
persones (edat adulta).

- Estudi sobre la microbiota intestinal.
Assaig clinic amb probiodtics (continuacio).
Servei d’Endocrinologia del HSJD,
conjuntament amb I’'HPT. Nova etapa de
I'assaig d’'un any de durada i amb pacients
fins a 30 anys, tant de I'Hospital Sant Joan de
Déu com de I'Hospital Parc Tauli.

- Estudi 'Efectes cognitius i adaptatius del
tractament amb hormona de creixement en
la SPW: un estudi de cohorts'. Servei de
Neuropsicologia de I'Hospital Parc Tauli.
L'objectiu és estudiar a nivell neuropsicologic
si el tractament amb I'hormona de creixe-

ment en pacients amb SPW té efectes sobre
la capacitat intel-lectual global i la conducta
adaptativa.

- Estudi de gen MAGEL2. CIBERER, Universitat
de Barcelona i HSID. Congixer els
mecanismes pels quals el gen MAGEL2
s’expressa de forma residual o diferent en la
SPW. Estudiar els mecanismes que silencien i
alteren I'expressié de MAGEL2 (que soén els
gue alteren I'expressié també dels gens
adjacents en 15q11.2q13).

- Estudi sobre la Teoria de la Ment (ToM) en
persones amb SPW. Universitat de Deusto.
Principalment el reconeixement d’expressié
facial emocional i 'empatia, i certes funcions
executives, amb l'objectiu d’estudiar la
reciprocitat en la comunicacié social d’aquest
col-lectiu de cara a una millor intervencio
futura.



SENSIBILITZACIO

Donem a conéixer la Sindrome Prader-Willi per visibilitzar la malaltia i reduir I'exclusié social de
les families provocada per conviure amb una malaltia tan desconeguda i poc frequient.

Com fem la divulgacio? Visibilitat
@ www.praderwillicat.org.
*,, RARE DISEASE DAY 28 FEBRUARY 2021
] RAREDISEASEDAY.0RG
O @praderwillicat, amb 295 seguidors. _ . HRAREDISEASEDAY

[ =M| Enviament de dos butlletins.

L'Associacié als mitjans: Una familia
explica en un article a The New

Barcelona Post el moment del

diagnostic.

El 28 de febrer ens sumem a la celebracié
del Dia Mundial de les Malalties
Minoritaries. Sota el lema 'Junts fem

Parc Tauli

Hospital Universitari

pinya', el 26 de febrer es va celebrar una
jornada per donar veu a pacients de
malalties poc frequients i promoure la
investigacio al Recinte Modernista de Sant
Pau.

. N : 400k MAIG DESITJOS PER AL NOSTRE PRESENT

:gfuﬁﬁ?ﬂ'u’fﬂa.._l e T OuTAOM SEAPRL :‘:“$ A
Publiquem un reportatge per explicar qué és 6. D@ - Mm";“. A
¢ e |
BT

la sindrome Prader-Willi: Les families i les
professionals que atenen persones amb

aquesta malaltia tan poc frequent sén les
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protagonistes d’aquest documental que T

INVESTIGACIO FENT LA
TEVA DONACI
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www praderwillicat.org

difonem per donar a coneixer la SPW, aixi

com les seves repercussions diaries en el seu

[ ]
entorn. El video, d’'una durada de 26 minuts, W | Exader.willi
recull el testimoni de families de I’Associacié
que, de forma altruista, han compartit i El 30 de maig commemorem el Dia
explicat les seves vivéncies. Pel que fa a les Internacional de la Sindrome Prader-Willi.
professionals que hi han participat, sén Vam utilitzar aquestes vinyetes per explicar
genetistes, psiquiatres, endocrinologues, queé és aquesta sindrome i algunes de les
neurologues, terapeutes... coses que ens afecten en el nostre 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/

INICIATIVES PER LA SPW

Volem agrair a les persones que impulsen activitats solidaries a favor de la nostra entitat perqueée

puguem seguir acompanyant les families amb la Sindrome Prader-Willi.

Imatge guanyadora de 'La mirada del paciente’

Aquesta fotografia de Joan Albert Lluch,
titulada 'Descubriendo el mundo', va ser la
guanyadora de la IV edicié del certamen
fotografic 'La mirada del paciente', impulsat

per CinfaSalud. El premi va ser 3.500€ per a
I'Associacié. A més, iniciatives com aquesta
permeten donar visibilitat a les malalties

poc frequents.

Amics del Padel a Tope

Les mesures restrictives per la COVID no van
aturar els amics de Padel a Tope, que cada
any organitzen un torneig solidari de padel.
Tot i que no van poder celebrar
I'esdeveniment esportiu, van fer un donatiu a
la nostra entitat d'1.111,11€. Gracies per seguir
al costat de les persones amb la sindrome
Prader-Willi i les seves families!




ABRAZOS QUE HABLAN

Anna Ripoll

Una socia recull les seves
vivéncies en un llibre i
destina els ingressos de
les vendes a l'entitat

Anna Ripoll reflecteix en el llibre 'Abrazos
que hablan. Un Prader-Willi en la familia' les
seves vivéncies com a mare de I'Eduard, qui
té la sindrome Prader-Willi. El seu objectiu és
ajudar a comprendre la convivéncia familiar
amb aquesta malaltia.

L'Anna, que és socia i membre de la nostra
Associacié des dels inicis, destina els
ingressos de les vendes a l'entitat per a la
investigacio de la sindrome. Durant el 2020-
2021 ha venut més de 200 exemplars i ha fet
una donacié de 2.193€.

El llibre es va presentar el 7 de marg a la
llibreria Documenta de Barcelona i el pots
comprar aqui.

Escollits a la convocatoria
#PlantaElTeuProjecteCABK

Gracies a un treballador de CaixaBank,
membre de la nostra entitat, hem estat una
de les entitats seleccionades en la primera
convocatoria #Plantatuproyecto, que ens
permetra organitzar les primeres colonies per
a infants i joves a I'estiu de 2022.

Campanya de Nadal per
promoure la investigacio

Per Nadal les families ens impliquem en la
campanya més gran de captacié de fons per
a la investigacié. Enguany hem aconseguit
quasi 10.000<. D'altra banda, gracies al
projecte Appaloosa, una mare de I'entitat ha
recaptat 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

GRACIES

A totes les persones, administracions publiques i empreses que heu confiat en la nostra
Associacid i heu apostat per millorar la qualitat de vida de les persones amb la 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

Hem col-laborat en xarxa amb:

&
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
en accion
Agencia Fotografica

Associacio catalana de

ZOOTERAPIA

Fotografia para el cambio social




ENS ACOMPANYES
EL 2022?

Suma't a I'Associacio i col-labora. Com?
¢ Si encara no ho has fet, associa't!
* Fes un donatiu puntual.

* Presenta'ns una empresa per donar a congixer el |
projecte.

* Impulsa una iniciativa solidaria.

Volem celebrar que complim

25 ANYS

donant suport a les persones
afectades i els seus familiars

CONTACTE

Torre Jussana (Centre de serveis a associacions)
Av. Vidal i Barraquer, 30. 08035 Barcelona

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

@praderwillicat




