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25
años

Desde 1996 apoyando a las

personas con síndrome 

Prader-Willi y sus familias



68
familias

un 12 % más 

respecto a 2021

La Junta Directiva

Assumpta Mas, presidenta

Jose García Rus, secretario

Manel Díaz, tesorero

Ma. José Lluch, vocal

Anabel Pérez, vocal

Manuel Muñoz, vocal

Equipo técnico

Carla Palés, trabajadora social

La Associació Catalana per la Síndrome

Prader-Willi en 2022 ha conmemorado el 25

aniversario trabajando por los derechos de las

personas con este síndrome y sus familias.

Formada por familiares, desde la entidad

informamos, asesoramos y apoyamos a las

personas con el síndrome y a sus familiares.

Trabajamos para la mejora de su calidad de

vida, haciendo difusión e incentivando el

conocimiento y sus características en los

diferentes ámbitos (salud, enseñanza, trabajo,

etc.).

De 2022 destacamos la celebración de los 25

años, informando y sensibilizando de este hito

con un logo diseñado para la ocasión.

Además, organizamos las jornadas virtuales

'Experiencia y puesta al día en el síndrome

Prader-Willi'.

QUIÉNES SOMOS

Entidad declarada de Utilidad Pública



Hipotonía muscular.

El síndrome Prader-Willi (SPW) es una

enfermedad poco frecuente de origen

genético que afecta a múltiples sistemas del

organismo. La prevalencia es de 1/15.000 a

20.000 nacidos vivos.

Se manifiesta en el nacimiento por una

debilidad muscular (hipotonía neonatal) que

ocasiona dificultades de alimentación.

Posteriormente, desarrollan una hiperfagia

con carencia de sensación de saciedad. Por

eso y para mantener su equilibrio metabólico,

deben seguir para siempre una dieta

hipocalórica estricta con actividad física

regular para no desarrollar una obesidad que

ponga en peligro su vida.

CARACTERÍSTICAS PRINCIPALES

¿QUÉ ES EL SÍNDROME
PRADER-WILLI?

Hambre insaciable.

Obesidad, si no se controla la dieta y la

ingesta de calorías.

Retraso en las etapas evolutivas.

Discapacidad intelectual o funcional en

diferentes grados.

Hipogonadismo. 

Desarrollo sexual incompleto.

Baja estatura (si no reciben el tratamiento

con hormona del crecimiento), manos y

pies pequeños.

Problemas de comportamiento.

Un alto umbral de resistencia al dolor.

Trastornos del sueño.

Si quieres conocer más del síndrome, visita

nuestra web www.praderwillicat.org, donde

encontrarás información destacada, así

como recursos al alcance de las familias y

profesionales.

https://www.praderwillicat.org/que-es-la-sindrome-prader-willi/


¿QUÉ HEMOS HECHO?

Servicio de
información y
asesoramiento

Talleres
terapéuticos

para personas
afectadas

Dos encuentros
familiares

lúdicos

Colonias para
niños/as y

jóvenes con el
SPW

Escuela de
padres y madres:

conferencias,
talleres y charlas

Jornadas de
actualización 

del SPW

Fomento de la
investigación y

colaboración con
los hospitales de

referencia

Apoyo a
profesionales

Sensibilización y
divulgación



Nuestro Servicio de Información y

Orientación, que cuenta con la colaboración

de FEDER, ha crecido un 24% en 2022. Si en

2021 atendimos 807 consultas, en 2022 hemos

resuelto 997 peticiones de asesoramiento. Las

demandas vinieron principalmente de

Cataluña, pero también del resto del Estado y

del extranjero, lo que evidencia que nuestra

entidad es referente en la enfermedad y

atención a las familias con personas con el

SPW.

997
consultas 




SERVICIO DE INFORMACIÓN
E ORIENTACIÓN

Información de la enfermedad.⁠

Apoyo en la realización de algún

trámite entorno a la discapacidad o

la dependencia.

Sobre los centros hospitalarios de

referencia del SPW.⁠

Contacto con el centro de trabajo o

la escuela del hijo o hija.⁠

Un informe social que explique las

necesidades para los trámites del

grado de discapacidad,

dependencia o modificación de

capacidad, en el caso que sea

necesario.⁠

Las actividades de la Asociación.⁠

¿Qué tipo de asesoramiento hacemos?

⁠

¿Quién ha realizado la consulta?

87 %

13 %

Género de la persona que consulta

La madre
La persona

afectada

El padre

Profesionales

1 % Otros

69 %
1 %

12 %

17 %



47 %

38 %

15 %

26 %

5 %

14 %

1 %

75 %

10 %
1 %

Canal de contacto Género de la persona afectada

De 41 a 50 años

De 31 a 40 años

De 21 a 30 años

De 11 a 20 años

De 0 a 10 años 31 %

53 %

12 %

 2%

 3%

53 %

Edad de la persona afectada

Tipología de las
consultas

52 %

Información de la patología,
diagnóstico, evolución y cuidados,

centros hospitalarios, segunda opinión
médica, derivación del hospital...

Otras

Terapias y apoyo
psicológico

15 %

40 %

5 %

23 %

6 %

Orientación en el ámbito 
educativo

Ayudas, legal

9 %



Asociacionismo

Ocio inclusivo y respiro familiar  2 %



JORNADAS DE LOS 25 AÑOS

El 21 y 22 de octubre tuvieron lugar las jornadas virtuales 'Experiencia y puesta al día en el

síndrome Prader-Willi', organizadas por la Corporación Sanitaria Parc Taulí junto con la

Asociación Catalana SPW y la Asociación Valenciana SPW, que celebraron sus 25 años, bajo el

auspicio de la Sociedad Española de Obesidad (SSEDO). El objetivo fue compartir las últimas

actualizaciones del síndrome y poner sobre la mesa los próximos ensayos clínicos previstos.

Contamos con profesionales de hospitales de referencia a nivel nacional, pero también con

ponentes internacionales que expusieron experiencias de vida de pacientes en otras ciudades

europeas. Además, formaron parte de los coloquios entidades del SPW de todo el Estado para

compartir experiencias en las diferentes comunidades autónomas: la Asociación Catalana SPW, la

Asociación Valenciana SPW, la Asociación Española SPW y la Asociación Andaluza SPW.

Estas jornadas estuvieron dirigidas a familiares, cuidadores, cuidadoras y profesionales (de la

salud, docentes, trabajadores/as sociales…) que tienen contacto con las personas con síndrome

Prader-Willi, tanto de forma puntual como en su día a día.

160
asistentes



TALLERES TERAPÉUTICOS 

Terapia asistida con animales, impartida

por Ana Güimil de la Associació Catalana

de Zooteràpia. Durante todo el año se hizo

presencialmente en Torre Jussana.

Los talleres terapéuticos están dirigidos a las

personas afectadas del síndrome Prader-Willi

con el objetivo de mejorar las habilidades

motrices, de comunicación y lenguaje, las

habilidades cognitivas y su socialización.

Durante el 2022 ofrecimos tres talleres:

trompista, profesora de música y

musicoterapeuta, y Sílvia Sabater, profesora

de música, pianista y soprano. Comenzamos

las sesiones de forma telemática y pudimos

seguir presencialmente.

12 sesiones
45 minutos de duración
28 participantes

12 sesiones
45 minutos de duración
28 participantes

Minfulness, impartido por la terapeuta

Paula Borrego. Estos talleres han

permitido relajarnos y mantenernos en el

presente.

'Vivimos la música', talleres de

musicoterapia impartidos por Ana Andrés,  

4 sesiones
45 minutos de duración
12 participantes



Isabel, madre de Jan:

A Jan se le ilumina la cara cuando le digo

"hoy toca sesión". Siempre le ha encantado la

música y en musicoterapia aprende a seguir

el ritmo, a desinhibirse, a conectar con el

resto, a bailar, a cantar y a relajarse. ¡Es

fabuloso! En la clase de zooterapia (¡que le

encanta!) aprende unos valores muy

importantes: respetar y amar a los animales,

trabajar en equipo, tener paciencia, escuchar

y observar, a ser uno más. Apuntarle ha sido

una de las mejores cosas que hemos hecho.

Oriol, padre de Mariona:

Mariona está muy satisfecha con los talleres

de musicoterapia y zooterapia. Poco a poco,

ha ido ganando seguridad y autoestima. Se

trabaja en equipo, lo que hace que cada vez

haya más complicidad entre los miembros de

su grupo. Además, estos talleres sirven como

nexo de unión entre las familias con

afectados por el síndrome Prader-Willi. El

hecho de encontrarse con regularidad nos

ayuda a compartir vivencias y experiencias.

DICEN DE LOS TALLERES...

Lucía, madre de David:

A David le hace mucha ilusión ir, compartir

con otros niños y niñas como él y ver a los

animales del taller. La zooterapia le aporta

confianza y tranquilidad porque le relaja; al

igual que la musicoterapia, que le ayuda a

aumentar su coordinación. Y a nosotros,

como padres, nos sirve como punto de

reunión para compartir vivencias y hablar de

nuestras experiencias.



LAS PRIMERAS COLONIAS

24 chicos y chicas de 1 de 10 años con el

síndrome Prader-Willi disfrutaron de unos

días en Can Rigol (Begues, Baix Llobregat) con

el acompañamiento y monitorización de la

Fundación Nexe.

Esta estancia les permitió disfrutar de unos

días con un grupo de iguales, estar en

contacto con la naturaleza y compartir ratos

de risas y desenfreno. Remojarse en la piscina,

cuidar a los animales de la casa de colonias,

bailar en la discoteca y llenarse de colores en

la fiesta Holi fueron algunas de las actividades

en las que pudieron participar.

Estas han sido las primeras colonias

impulsadas por nuestra entidad y que se

pudieron realizar gracias a la financiación de

CaixaBank, a través de la I convocatoria

#PlantaTuProyectoCABK.



de la piscina de paja, del laberinto, la tirolina,

el tiro al arco... 

Encuentro de Otoño

El 1 de octubre, 16 familias y un total de 49

personas (16 niños y chicos y chicas con el

síndrome, y 33 familiares), visitaron el Cim

d'Àligues, en Sant Feliu de Codines (Vallès

Oriental). Vieron el espectáculo de vuelo de

las aves y conocieron las diferentes aves

rapaces que viven allí.

La Asociación organiza dos encuentros

anuales para las familias: 

Encuentro de Primavera

Celebrada el 15 de mayo en el Corral de Neri,

en El Catllar (Tarragona), 25 familias y un total

de 65 personas (25 personas con el síndrome

Prader-Willi y 40 familiares), visitaron a los

animales de la granja y les dieron de comer,

dieron un paseo en carro con caballos,

cuidaron de los animales, disfrutaron

ENCUENTROS DE FAMILIAS



El psicólogo especializado en discapacidad y

enfermedades raras, Eduardo Brignani,

condujo dos sesiones familiares durante el

2022 en las que participaron 15 personas. El

objetivo es hablar de las inquietudes y

preocupaciones que les afectan en el

presente, con la intención de dar

herramientas para trabajar, resolver

problemas conductuales y de convivencia con

las personas afectadas por el SPW y las

personas de su entorno cercano. Al principio

de la sesión, se expusieron las inquietudes de

las personas participantes, y los temas a tratar

quedaron estructurados por distintas

temáticas. Durante la sesión y al

finalizar, el psicólogo generó debate, extrajo

conclusiones y las expuso al grupo como

reflexión y fuente de aprendizaje.

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 núcleo familiar.

Una veintena de familias participó

activamente en la charla el 14 de julio '¿Qué

pasará el día que faltemos? Asesoramiento

sobre prestaciones y ayudas sociales', a cargo

de Carla Palés, trabajadora social de la

Associació Catalana SPW.

En este espacio se enfatizó la importancia de

realizar los trámites pertinentes ante la

administración pública para que los hijos e

hijas puedan disfrutar de todos los derechos

en todas las etapas de su vida.

En este enlace, puedes descargarte el

resumen que recoge los pasos para la

valoración de la discapacidad, la dependencia

y las distintas prestaciones y ayudas

económicas.        

Charla sobre los trámites para la
cobertura de nuestros hijos e hijas.
14/07/2022

Sesiones de Acompañamiento
Familiar. 11/02/2022 y 20/05/2022

https://www.praderwillicat.org/wp-content/uploads/2022/12/Presentacio-ACSPW-14-JULIO.pdf


'ENFILANT' POR EL SPW

El grupo de carpintería del CO de Santa

Coloma de la Fundación Astresdel CO de

Santa Coloma de la Fundación Astres hizo

unos soportes en madera con 3 velas,

elaborados con maderas recicladas.

El grupo PTVA de la Escuela de Educación

Especial Rel elaboró pulseras y cordones

de macramé, y nos ayudó en el embolsado

de algunos productos.

Alma de Bruyxas Laspauls realizó maderas

grabadas y hadas de madera.

Una actividad terapéutica a través de la

costura y manipulación de elementos cosidos

a mano, dirigida a las familias para crear un

espacio de confianza, compartiendo

momentos lúdicos. ¡Queremos fortalecer las

relaciones entre las familias!

Nº de familias participantes: 17

Además de las familias participantes, en 2022,

como novedad, contamos con el apoyo de:



La jornada para educadores 2022, celebrada

el 11 de marzo, tuvo muy buena acogida.

Participaron más de 125 profesionales de

escuelas e institutos, centros ocupacionales,

viviendas tuteladas y EAPs.

La sesión corrió a cargo de Carme Brun,

doctora en Psicología y especialista en

Psicología Clínica, y Carmen Manso, médico

especialista en Psiquiatría y Genética Clínica,

ambas de la Unidad de Enfermedades

Minoritarias del Hospital Parc Taulí de

Sabadell. La psicóloga Carme Brun explicó los

aspectos de aprendizaje y conducta en las

distintas etapas vitales. También la psiquiatra

Carme Manso profundizó en las

comorbilidades psiquiátricas, para

comprender mejor las situaciones que

pueden presentarse.

Más de
125

asistentes

APOYO A PROFESIONALES

Hemos atendido a  38 profesionales

(37 mujeres y 1 hombres).

Se han resuelto 166 consultas a

profesionales: trabajadores de otras

entidades, trabajadoras sociales,

abogados de derecho civil,

profesionales de la educación, de

centros ocupacionales y de la salud

(principalmente de enfermería). Esta

cifra supone el 17 % de las consultas

totales (997).

Destacamos el papel de la Asociación en

la atención y asesoramiento de

profesionales que atienden a las

personas con el SPW. Gracias al Servicio

de Información y Orientación:



CON LA INVESTIGACIÓN
Queremos mejorar la calidad de vida de las personas con síndrome Prader-Willi, una enfermedad

poco conocida por su baja prevalencia. Desde la Asociación colaboramos con los hospitales Parc

Taulí y Sant Joan de Déu, centros de experiencia clínica en el SPW. Además, tenemos un convenio

de investigación con el I3PT y el Consorcio Corporación Parc Taulí, este último renovado en 2022.

- Estudio sobre el sueño y el comportamiento

en pacientes con el SPW, realizado en el

Hospital Universitario Parc Taulí y financiado

por el Instituto de Salud Carlos III y también

por Prader-Willi Catalunya. El objetivo es

estudiar si el uso de unas mantas

propioceptivas especiales (que pesan)

mientras duermen mejora la calidad del

sueño, los movimientos durante la noche, el

comportamiento durante el día y el apetito.

Donación de 10.000€ al Parc Taulí
En 2022 volvimos a realizar una donación al

Hospital Universitario Parc Tauli para seguir

investigando sobre el comportamiento y el

sueño en el SPW. Esta donación es fruto de la

campaña navideña 'Enfilant', con una gran

implicación por parte de las familias de

nuestra entidad, así como donativos de

particulares a raíz de las diferentes acciones

que la Asociación lleva a cabo.

Proyectos y estudios en marcha

- Estudio del efecto del fármaco RGH-706

sobre el hambre y el peso en los pacientes

con el SPW, realizado en el Hospital

Universitari Parc Taulí y financiado por los

laboratorios Gedeon Richter. El propósito es

evaluar este medicamento en personas con

SPW que tienen hiperfagia (aumento

anormal del apetito por comida) y si puede

ayudar a reducirla. Participarán 176 personas

de varios centros de todo el mundo.



www.praderwillicat.org

Com fem la divulgació?

Envío de dos boletines

661 seguidores
124 % más que en 2021

94 posts

@praderwillicat

SENSIBILIZACIÓN
Damos a conocer el SPW para visibilizar la enfermedad y reducir la exclusión social de las familias

provocada por convivir con una enfermedad tan desconocida y poco frecuente.

Nos unimos el 28 de febrero a la

reivindicación europea del Día Mundial de las

Enfermedades Raras para darlas a conocer.

Solo en España, 3 millones de familias

conviven con una enfermedad poco frecuente.

Campañas
Conmemoramos el Día Internacional del

Síndrome Prader-Willi, 30 de mayo, con un

llamamiento en Instagram para que las

familias visibilizaran la enfermedad. ¡Muchas

gracies a todas las que participasteis!

Puertas abiertas con
voluntariado de CaixaBank

El 26 de febrero celebramos una jornada de

puertas abiertas con la colaboración de

personas voluntarias de CaixaBank que nos

ayudaron en la organización. Participaron

familias que se acercaban a la entidad de

nuevo y los hijos afectados pudieron

participar en la sesión de zooterapia y en la

de musicoterapia, y explicamos el síndrome

Prader-Willi y nuestra labor.



Con motivo del Día Mundial de las

Enfermedades Raras, la Fundación MAPFRE

inauguró una exposición para dar a conocer

las enfermedades poco frecuentes. Nuestra

entidad fue una de las escogidas y pudimos

dar visibilización a nuestra labor en

beneficio de las personas afectadas. En la

imagen, de izquierda a derecha: Manel Díaz,

tesorero de la entidad; Ricard Garzó,

Director General Territorial Cataluña y

Baleares de MAPFRE; y José Garcia,

secretario de la entidad.

PARTICIPACIÓN
Somos altavoz del síndrome Prader-Willi en los distintos eventos que asistimos en nombre de la

entidad y de todas las familias afectadas.

Reconocimiento de CaixaBank en Tarragona
Participamos en mayo en Tarragona en el acto

de reconocimiento a las entidades escogidas en

la primera convocatoria 'Planta tu proyecto' de

CaixaBank, gracias a la cual pudimos impulsar

En la muestra #SéSolidario
de la Fundación MAPFRE

las colonias. De izquierda a derecha: Jordi
Recasens, socio de la entidad; Jaume Massana,
director territorial de Cataluña de CaixaBank; y
Assumpta Mas, presidenta de la Asociación.



El 2 de julio vibramos con GospeL'Hearts en

el Auditorio de la Torrasa de L'Hospitalet de

Llobregat. Bajo la dirección de Alba Pérez y

acompañados de la agrupación Amb Cor

INICIATIVAS POR EL SPW
Queremos agradecer a las personas que impulsan actividades solidarias a favor de nuestra

entidad para que podamos seguir acompañando a las familias con el síndrome Prader-Willi.

Concierto solidario con GospeL'Hearts
de Góspel de Abrera, nos ofreció un

concierto solidario con motivo de nuestros

25 años, en el que la recaudación de la

taquilla inversa fue para la entidad.

Amics del Pàdel a Tope volvió a organizar un

evento solidario a favor de nuestra entidad, la

2ª Americana de Pádel. Los beneficios de este

encuentro deportivo, celebrado el 30 de abril,

fueron para la Associación Catalana per la

Síndrome Prader-Willi y la escuela Arboç de la

Fundación Maresme.

Amics del Pàdel a Tope
vuelve a organizar una
americana solidaria



El proyecto Appaloosa, impulsado por

Yolanda Rodríguez y su hermana.

Lluïsa Collantes vende delantales que

elabora ella misma.

Anna Ripoll dona a la Asociación todos los

beneficios derivados de la venta de su

libro “Abrazos que hablan”.

Donaciones con motivo de bodas o

comuniones. 

Donaciones de familiares y otras personas

sensibilizadas con nuestro síndrome. 

Captación de donativos con motivo de

eventos que se organizan en diferentes

municipios (fiesta mayor, acto deportivo,

etc.).

Cada vez más, las familias de la Asociación se

implican en la captación de fondos para

impulsar la investigación y proyectos propios,

como los talleres terapéuticos. Desde la

campaña más grande que hacemos en

Navidad, gracias al proyecto 'Enfilant'

(promovido por M. José Lluch, miembro de la

Junta), que capta la mayoría de donaciones

por la implicación de un gran número de

familias, hasta otras iniciativas:

Campañas promovidas
por las familias 

Muchas gracias al alumnado de la Escuela

Cifuentes de Sabadell por haber escogido

nuestra Asociación dentro del Programa de

Cultura Emprendedora (CUEME), a petición

de los compañeros de Ivan, miembro de la

entidad. El alumnado creó la Cooperativa

Team Cifuentes y dio los beneficios de las

ventas para la mejora de la calidad de vida de

las personas con el SPW.

La colaboración de
estudiantes de la Escuela
Cifuentes de Sabadell 

Solo tenemos palabras de

agradecimiento para aquellas personas

que se implican en la captación de fondos

para los proyectos de la entidad y la

investigación de nuestro síndrome.  ¡Tú

también puedes organizar una iniciativa

solidaria!  Sólo tienes que aprovechar las

oportunidades que se presenten en tu

barrio, en tu escuela, o en tu pueblo o

ciudad. Desde la Asociación, te podemos

ayudar proporcionándote material y

merchandising.

https://www.youtube.com/watch?v=9Gagot9rmDM


GRACIAS
A todas las personas, administraciones públicas y empresas que habéis confiado en nuestra

Asociación y habéis apostado por mejorar la calidad de vida de las personas con el síndrome

Prader-Willi.

Hemos colaborado en red con:



CONTACTO
Torre Jussana (Centro de servicios a asociaciones)

Av. Vidal i Barraquer, 30. 08035 Barcelona

Tel. 646 055 545

info@praderwillicat.org

www.praderwillicat.org

@praderwillicat

#SOMOSPRADERWILLICATALUNYA

COLABORA
Si aún no lo has hecho, ¡asóciate!

Haz un donativo puntual. 

Haz un Bizum en el 01744.

Impulsa una iniciativa solidaria.

Súmate a la Asociación y colabora. ¿Cómo? Preséntanos una empresa para dar a

conocer el proyecto. 

Hazte Teamer. Por solo 1€/mes y harás

que las colonias sean una realidad.

https://www.teaming.net/praderwillicat

