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Prader-Willi

Catalunya

Desde 1996 apoyando a las
personas con sindrome *

Prader-Willi y sus familias



QUIENES SOMOS

La Associacié Catalana per la Sindrome
Prader-Willi en 2022 ha conmemorado el 25
aniversario trabajando por los derechos de las
personas con este sindrome y sus familias.

Formada por familiares, desde la entidad
informamos, asesoramos y apoyamos a las
personas con el sindrome y a sus familiares.
Trabajamos para la mejora de su calidad de
vida, haciendo difusién e incentivando el
conocimiento y sus caracteristicas en los
diferentes ambitos (salud, ensenanza, trabajo,
etc.).

De 2022 destacamos la celebracién de los 25
anos, informando y sensibilizando de este hito
con un logo disenado para la ocasion.
Ademas, organizamos las jornadas virtuales
'Experiencia y puesta al dia en el sindrome
Prader-Willi'.

* Prader-Willi [P

Catalunya anys

familias

un 12 % mas

respecto a 2021

Assumpta Mas, presidenta
Jose Garcia Rus, secretario
Manel Diaz, tesorero

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

Carla Palés, trabajadora social

Entidad declarada de Utilidad Publica




:QUE ES EL SINDROME
PRADER-WILLI?
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El sindrome Prader-Willi (SPW) es una e Hambre insaciable.

enfermedad poco frecuente de origen e Obesidad, si no se controla la dietay la

genético que afecta a multiples sistemas del ingesta de calorias.

organismo. La prevalencia es de 1/15.000 a e Retraso en las etapas evolutivas.

20.000 nacidos vivos. e Discapacidad intelectual o funcional en

diferentes grados.

Se manifiesta en el nacimiento por una e Hipogonadismo.

debilidad muscular (hipotonia neonatal) que e Desarrollo sexual incompleto.

ocasiona dificultades de alimentacion. e Baja estatura (si no reciben el tratamiento

Posteriormente, desarrollan una hiperfagia con hormona del crecimiento), manos y

con carencia de sensacion de saciedad. Por pies pequenos.

eso y para mantener su equilibrio metabdlico, e Problemas de comportamiento.

deben seguir para siempre una dieta e Un alto umbral de resistencia al dolor.

hipocalérica estricta con actividad fisica e Trastornos del suefio.

regular para no desarrollar una obesidad que

ponga en peligro su vida. Si quieres conocer mas del sindrome, visita
nuestra web , donde

CARACTERISTICAS PRINCIPALES [ encontraras informacion destacada, asi

como recursos al alcance de las familias y
e Hipotonia muscular. \ profesionales



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

:QUE HEMOS HECHO?

Servicio de
informaciony
asesoramiento
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Apoyo a
Jornadas de profesionales
actualizacion
del SPW

Talleres
terapéuticos
para personas
afectadas

Dos encuentros Colonias para
familiares nifos/as y
lGdicos jovenes con el
SPW

Escuela de
padres y madres:
conferencias,
talleres y charlas

Fomento de la
investigaciény
colaboracion con Sensibilizacién 'y
los hospitales de divulgacioén
referencia




SERVICIO DE INFORMACION
E ORIENTACION

997

consultas

Nuestro Servicio de Informaciény
Orientacidén, que cuenta con la colaboracién
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
Cataluia, pero también del resto del Estado y
del extranjero, lo que evidencia que nuestra
entidad es referente en la enfermedad y
atencion a las familias con personas con el

-\

¢Quién ha realizado la consultd?

Profesionales

Otros
VA YE| padre

(o)
%6 La persona

La madre afectada

Informacion de la enfermedad.

e Apoyo en la realizacién de algun
tramite entorno a la discapacidad o
la dependencia.

e Sobre los centros hospitalarios de
referencia del SPW.

* Contacto con el centro de trabajo o
la escuela del hijo o hija.

e Un informe social que explique las
necesidades para los tramites del
grado de discapacidad,
dependencia o modificacién de
capacidad, en el caso que sea
necesario.

e Las actividades de la Asociacion.

Género de la persona que consulta




Género de la persona afectada

Canal de contacto

75 %

Edad de la persona afectada

De 21 a 30 anos - 12 %

De 31 a 40 afos I 2%

De 41 a 50 afios 3%

Tipologia de las

consultas Ayudas, legal
Orientacion en el ambito
educativo

Asociacionismo
Otras

Ocio inclusivo y respiro familiar

Terapiasy apoyo

Informacion de la patologia, psicolégico

diagndstico, evolucion y cuidados,
centros hospitalarios, segunda opinién
médica, derivacién del hospital...




JORNADAS DE LOS 25 ANOS

EXPERIENCIA
Y PUESTA AL
DIiA EN EL
SINDROME DE
PRADER-WILLI

21 y 22 de octubre 2022
. (formato online)

160

asistentes

Comite srganizador Patrocinador
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El 21y 22 de octubre tuvieron lugar las jornadas virtuales 'Experiencia y puesta al dia en el
sindrome Prader-Willi', organizadas por la Corporacién Sanitaria Parc Tauli junto con la
Asociacion Catalana SPW y la Asociacion Valenciana SPW, que celebraron sus 25 anos, bajo el
auspicio de la Sociedad Espanola de Obesidad (SSEDO). El objetivo fue compartir las ultimas
actualizaciones del sindrome y poner sobre la mesa los préoximos ensayos clinicos 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. Ademas, formaron parte de los coloquios entidades del SPW de todo el Estado para
compartir experiencias en las diferentes comunidades auténomas: la Asociacién Catalana SPW, la
Asociacién Valenciana SPW, la Asociacidon Espafiola SPW y la Asociacién 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 sindrome
Prader-Willi, tanto de forma puntual como en su dia a dia.



TALLERES TERAPEUTICOS

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.

Durante el 2022 ofrecimos tres talleres:

e Terapia asistida con animales, impartida
por Ana Guimil de la Associacié Catalana
de Zooterapia. Durante todo el ano se hizo
presencialmente en Torre Jussana.

12 sesiones
45 minutos de duraciéon
28 participantes

¢ 'Vivimos la musica’, talleres de
musicoterapia impartidos por Ana Andrés,

trompista, profesora de musicay
musicoterapeuta, y Silvia Sabater, profesora
de musica, pianista y soprano. Comenzamos
las sesiones de forma telematica y pudimos
seguir presencialmente.

12 sesiones
45 minutos de duracion
28 participantes

¢ Minfulness, impartido por la terapeuta
Paula Borrego. Estos talleres han
permitido relajarnos y mantenernos en el
presente.

4 sesiones
45 minutos de duracion
12 participantes




DICEN DE LOS TALLERES...

Oriol, padre de Mariona:

Mariona esta‘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 mas complicidad entre los miembros de
su grupo. Ademas, estos talleres sirven como
nexo de union entre las familias con
afectados por el sindrome Prader-Willi. El
hecho de encontrarse con regularidad nos
ayuda a compartir vivencias y experiencias.

Lucia, madre de David:

A David le hace mucha ilusién ir, compartir
con otros ninos y nifas como él y ver a los
animales del taller. La zooterapia le aporta
confianzay tranquilidad porque le relaja; al
igual que la musicoterapia, que le ayuda a
aumentar su coordinacién. Y a nhosotros,
como padres, nos sirve como punto de
reunidon para compartir vivencias y hablar de
nuestras experiencias.

Isabel, madre de Jan:

A Jan se le ilumina la cara cuando le digo
"hoy toca sesidn". Siempre le ha encantado la
musica 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 (jque le
encanta!) aprende unos valores muy
importantes: respetar y amar a los animales,
trabajar en equipo, tener paciencia, escuchar
y observar, a ser uno mas. Apuntarle ha sido

una de las mejores cosas que hemos hecho.




LAS PRIMERAS COLONIAS

24 chicos y chicas de 1 de 10 aiios con el
sindrome Prader-Willi disfrutaron de unos
dias en Can Rigol (Begues, Baix Llobregat) con
el acompanamiento y monitorizacion de la
Fundacion Nexe.

Esta estancia les permitié disfrutar de unos
dias 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 financiacion de
CaixaBank, a través de la | convocatoria
#PlantaTuProyectoCABK.




ENCUENTROS DE FAMILIAS

La Asociaciéon 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 sindrome
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

de la piscina de paja, del laberinto, la tirolina,
el tiro al arco...

Encuentro de Otoiio

El 1 de octubre, 16 familias y un total de 49
personas (16 ninos y chicos y chicas con el
sindrome, y 33 familiares), visitaron el Cim
d'Aligues, en Sant Feliu de Codines (Vallés
Oriental). Vieron el espectaculo de vuelo de
las aves y conocieron las diferentes aves
rapaces que viven alli.




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 los tramites para la
cobertura de nuestros hijos e hijas.
14/07/2022

Una veintena de familias participé
activamente en la charla el 14 de julio ';Qué
pasara el dia que faltemos? Asesoramiento
sobre prestaciones y ayudas sociales', a cargo
de Carla Palés, trabajadora social de la
Associacié Catalana SPW.

En este espacio se enfatizé la importancia de
realizar los tramites pertinentes ante la
administraciéon publica para que los hijos e
hijas puedan disfrutar de todos los derechos
en todas las etapas de su vida.

, puedes descargarte el
resumen que recoge los pasos para la
valoracion de la discapacidad, la dependencia
y las distintas prestaciones y ayudas
economicas.

;Qué pasarad el dia
que faltemos?
Asesoramiento
sobre prestaciones y
ayudas sociales, a
cargo de Carla Palés,
trabajadora social
de Prader-Willi
Catalunya

14 de julio, a las 18h

Online

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

El psicologo 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 intencion de dar
herramientas para trabajar, resolver
problemas conductuales y de convivencia con
las personas afectadas por el SPWy las
personas de su entorno cercano. Al principio
de la sesidn, se expusieron las inquietudes de
las personas participantes, y los temas a tratar
quedaron estructurados por distintas
tematicas. Durante la sesién y al

finalizar, el psicélogo generé debate, extrajo
conclusiones y las expuso al grupo como

reflexion y fuente de aprendizaje.



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

'ENFILANT' POR EL SPW

Una actividad terapéutica a través de la
costura y manipulacién de elementos cosidos
a mano, dirigida a las familias para crear un
espacio de confianza, compartiendo
momentos ludicos. jQueremos fortalecer las
relaciones entre las familias!

N° de familias participantes: 17

Ademas de las familias participantes, en 2022,
como novedad, contamos con el apoyo de:

e El grupo de carpinteria del CO de Santa
Coloma de la Fundacién Astresdel CO de
Santa Coloma de la Fundacién Astres hizo
unos soportes en madera con 3 velas,
elaborados con maderas recicladas.

e Elgrupo PTVA de la Escuela de Educacién
Especial Rel elaboré pulseras y cordones
de macramé, y nos ayudé en el embolsado
de algunos productos.

¢ Alma de Bruyxas Laspauls realizé maderas
grabadas y hadas de madera.




APOYO A PROFESIONALES

** prader-Willi Mas de
Catalanya 125

asistentes
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La jornada para educadores 2022, celebrada

el 11 de marzo, tuvo muy buena acogida. Destacamos el papel de la Asociacién en
Participaron mas de 125 profesionales de la atencidén y asesoramiento de

escuelas e institutos, centros ocupacionales, profesionales que atienden a las
viviendas tuteladas y EAPs. personas con el SPW. Gracias al Servicio

de Informacion y Orientacion:

La sesion corrié a cargo de Carme Brun, .

doctora en Psicologia y especialista en .
i ] glayesp ) (37 mujeres y 1 hombres).
Psicologia Clinica, y Carmen Manso, médico

especialista en Psiquiatria y Genética Clinica, .
ambas de la Unidad de Enfermedades IR IR BT Cla G ER

Minoritarias del Hospital Parc Tauli de entidades, trabajadoras sociales,

Sabadell. La psicéloga Carme Brun explicé los abogados de derecho civil,

aspectos de aprendizaje y conducta en las profesionales de la educacidn, de
distintas etapas vitales. También la psiquiatra centros ocupacionales y de la salud
Carme Manso profundizé en las (principalmente de enfermeria). Esta
comorbilidades psiquiatricas, para cifra supone el 17 % de las consultas
comprender mejor las situaciones que totales (997).

pueden presentarse.



CON LA INVESTIGACION

Queremos mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome Prader-Willi, una enfermedad
poco conocida por su baja prevalencia. Desde la Asociacidon colaboramos con los hospitales Parc

Tauliy Sant Joan de Déu, centros de experiencia clinica en el SPW. Ademas, tenemos un convenio
de investigacion con el I3PT y el Consorcio Corporaciéon Parc Tauli, este ultimo renovado en 2022.

Proyectos y estudios en marcha

- Estudio sobre el suefio y el comportamiento

en pacientes con el SPW, realizado en el
Hospital Universitario Parc Tauli y financiado
por el Instituto de Salud Carlos lll 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
sueno, los movimientos durante la noche, el
comportamiento durante el dia y el apetito.

- Estudio del efecto del farmaco RGH-706
sobre el hambre y el peso en los pacientes
con el SPW, realizado en el Hospital
Universitari Parc Tauli y financiado por los
laboratorios Gedeon Richter. El propésito es
evaluar este medicamento en personas con
SPW que tienen hiperfagia (aumento
anormal del apetito por comida)y si puede
ayudar a reducirla. Participaran 176 personas

de varios centros de todo el mundo.

Donacion de 10.000<€ al Parc Tauli

Prader-willi

Catalunya

i

L'Associacio Catalana Sindrome Prader-Willi dona a:

F PeT ‘hrﬂhuu
Sl ey

La quantitat de:

10.000€ ..

Per a la investigacia de la Sindrome de Prader-Will, Parc Tauli, Maig 2022,

En 2022 volvimos a realizar una donacién al
Hospital Universitario Parc Tauli para seguir
investigando sobre el comportamiento y el
sueno en el SPW. Esta donacion es fruto de la
campana navideina 'Enfilant’, con una gran
implicacion por parte de las familias de
nuestra entidad, asi como donativos de
particulares a raiz de las diferentes acciones
que la Asociacion lleva a cabo.




SENSIBILIZACION

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

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

Campanas

Conmemoramos el Dia Internacional del
Sindrome Prader-Willi, 30 de mayo, con un
llamamiento en Instagram para que las
familias visibilizaran la enfermedad. {Muchas
gracies a todas las que participasteis!

ttAME!.ESFM.HLIESPRF’-DEHWILU

L'ALEGRIA
QUE T'OMPLE LA
VIDA

Com fem la divulgacio?

@ www.praderwillicat.org
Envio de dos boletines

661 seguidores

124 % mas que en 2021
94 posts
©@praderwillicat

Nos unimos el 28 de febrero a la

reivindicacién europea del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras para darlas a conocer.
Solo en Espafia, 3 millones de familias
conviven con una enfermedad poco frecuente.

YO PARTICIPO EN EL

DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

28 DE FEBRERO DE 2022

ﬂ.*-.atmsusta;v- H#RAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAY.ORG

Puertas abiertas con
voluntariado de CaixaBank

El 26 de febrero celebramos una jornada de

puertas abiertas con la colaboraciéon de
personas voluntarias de CaixaBank que nos
ayudaron en la organizacién. Participaron
familias que se acercaban a la entidad de
nuevo y los hijos afectados pudieron
participar en la sesidn de zooterapiay en la
de musicoterapia, y explicamos el sindrome
Prader-Willi y nuestra labor.




PARTICIPACION

Somos altavoz del sindrome Prader-Willi en los distintos eventos que asistimos en nhombre 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

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

En la muestra #SéSolidario
de la Fundacion MAPFRE

Con motivo del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, la Fundacién MAPFRE
inauguré una exposicion para dar a conocer
las enfermedades poco frecuentes. Nuestra
entidad fue una de las escogidas y pudimos
dar visibilizacién a nuestra labor en
beneficio de las personas afectadas. En la
imagen, de izquierda a derecha: Manel Diaz,
tesorero de la entidad; Ricard Garzo,
Director General Territorial Catalunay
Baleares de MAPFRE; y José Garcia,
secretario de la entidad.




INICIATIVAS POR 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.

Concierto solidario con GospelL'Hearts

El 2 de julio vibramos con GospelL'Hearts en
el Auditorio de la Torrasa de L'Hospitalet de
Llobregat. Bajo la direccién de Alba Pérez y
acompanados de la agrupacién Amb Cor

de Géspel de Abrera, nos ofrecidé un
concierto solidario con motivo de nuestros
25 anos, en el que la recaudacién de la
taquilla inversa fue para la entidad.

Amics del Padel a Tope
vuelve a organizar una
americana solidaria

Amics del Padel a Tope volvié a organizar un
evento solidario a favor de nuestra entidad, la
2% Americana de Padel. Los beneficios de este
encuentro deportivo, celebrado el 30 de abril,
fueron para la Associacién Catalana per la
Sindrome Prader-Willi y la escuela Arbog de la
Fundaciéon Maresme.




Solo tenemos palabras de

agradecimiento para aquellas personas
que se implican en la captacién de fondos
para los proyectos de la entidad y la
investigacion de nuestro sindrome.

Sélo tienes que aprovechar las
oportunidades que se presenten en tu
barrio, en tu escuela, o en tu pueblo o

ciudad. Desde la Asociacién, te podemos
ayudar proporcionandote material y
merchandising.

La colaboracion de
estudiantes de la Escuela
Cifuentes de Sabadell

Muchas gracias al alumnado de la Escuela
Cifuentes de Sabadell por haber escogido
nuestra Asociacion dentro del Programa de
Cultura Emprendedora (CUEME), a peticion
de los companeros de lvan, miembro de la
entidad. El alumnado creé 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.

Campanas promovidas
por las familias

Cada vez mas, las familias de la Asociacién se
implican en la captacion de fondos para
impulsar la investigacion y proyectos propios,
como los talleres terapéuticos. Desde la
campana mas grande que hacemos en
Navidad, gracias al proyecto 'Enfilant'
(promovido por M. José Lluch, miembro de la
Junta), que capta la mayoria de donaciones
por la implicaciéon de un gran numero de
familias, hasta otras iniciativas:

e El proyecto Appaloosa, impulsado por
Yolanda Rodriguez y su hermana.

¢ Lluisa Collantes vende delantales que
elabora ella misma.

¢ Anna Ripoll dona a la Asociacion todos los
beneficios derivados de la venta de su
libro “Abrazos que hablan”.

e Donaciones con motivo de bodas o
comuniones.

¢ Donaciones de familiares y otras personas
sensibilizadas con nuestro sindrome.

e Captacion de donativos con motivo de
eventos que se organizan en diferentes
municipios (fiesta mayor, acto deportivo,
etc.).



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

GRACIAS

A todas las personas, administraciones publicas y empresas que habéis confiado en nuestra
Asociacion y habéis apostado por mejorar la calidad de vida de las personas con el sindrome
Prader-Willi.

’G]IF Generalitat de Catalunya m gggirﬁh;:g:tcmalunya Diputacio
WV Departament de Salut WYY de Drets Socials Barcelona

Amb el suport de

Ajuntament

N Generalitat de Catalunya de Barcelona

Departament de Drets Socials

CaiaBank

Amb carrec a |'assignacio del 0,7 % de I'lRPF
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Hemos colaborado en red con:

gospe earts

Hospital Universitari INSTITUT DINVESTIGACIO Sant Joan de Déu Universitat Autonoma
I INNOVACIO PARC TAULI Barcelona - Hospital de Barcelona
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#SOMOSPRADERWILLICATALUNYA

COLABORA

Sumate a la Asociacién y colabora. ;Como? * Preséntanos una empresa para dar a
e Siaun no lo has hecho, jaséciate! conocer el proyecto.
e Haz un donativo puntual. . . Por solo 1€/mes y haras
e Haz un Bizum en el 01744. que las colonias sean una realidad.

* Impulsa una iniciativa solidaria.

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 j ",' i
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