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Prader-Willi i les seves families



QUI SOM

L'Associacié Catalana per la Sindrome
Prader-Willi el 2022 ha commemorat el 25é
aniversari treballant pels drets de les
persones amb aquesta sindrome i les seves
families.

Formada per familiars, des de I'entitat
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 difusié i incentivant el
coneixement i les seves caracteristiques en els
diferents ambits (salut, ensenyament, treball,
etc.).

Del 2022 destaquem la celebracio dels 25
anys informant i sensibilitzant d'aquesta fita
amb un logo dissenyat per l'ocasié. A més,
vam organitzar les jornades virtuals
'Experiéncia i posada al dia en la sindrome
Prader-Willi'.

** Prader-Willi [Pde)
Catalunya anys

families

un 12 % meés

respecte al 2021

Assumpta Mas, presidenta
Jose Garcia Rus, secretari
Manel Diaz, tresorer

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

Carla Palés, treballadora social

Entitat declarada d'Utilitat Publica




QUE ES LA SINDROME
PRADER-WILLI?

OMI NOTE Dm
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La sindrome Prader-Willi (SPW) és una e Gana insaciable.

malaltia minoritaria d’origen genétic que e Obesitat, si no es controla la dieta i la
afecta multiples sistemes de I'organisme. La ingesta de calories.

prevalenca és d'1/15.000-20.000 nascuts vius. e Retard en les etapes evolutives.

e Discapacitat intel-lectual o funcional en

Es manifesta en el naixement per una diferents graus.

debilitat muscular (hipotonia neonatal) que e Hipogonadisme.
ocasiona dificultats d’alimentacié. ¢ Desenvolupament sexual incomplet.
Posteriorment, desenvolupen una hiperfagia e Baixa estatura (si no reben el tractament

amb manca de sensacio de sacietat. Per aixo i amb hormona del creixement), mans i

per mantenir el seu equilibri metabolic,
necessiten ingerir menys calories i han de
seguir per sempre una dieta hipocalorica

peus petits.
Problemes de comportament.
Un alt llindar de resisténcia al dolor.

estricta amb activitat fisica regular per no e Trastorns de la son.

desenvolupar una obesitat que posi en perill

la seva vida. Si vols conéixer més de la sindrome, visita el
nostre web ,on hi

l trobaras informacié destacada, aixi com

recursos a l'abast de les families i

=, professionals.

CARACTERISTIQUES PRINCIPALS

e Hipotonia muscular.



https://www.praderwillicat.org/que-es-la-sindrome-prader-willi/
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SERVEI D'INFORMACIO |

ORIENTACIO

997

consultes
ateses

El nostre Servei d'Informacié i Orientacio, que
compta amb la col-laboracié de FEDER, ha
crescut un 24% al 2022. Si el 2021 vam
atendre 807 consultes, el 2022 hem resolt 997
peticions d'assessorament. Les demandes van
venir principalment de Catalunya, pero també
de la resta de I'Estat i de I'estranger, fet que
evidencia que la nostra entitat és referent en
la malaltia i atencié a les families amb
persones amb la SPW.

Qui ha readlitzat la consulta?

Professionals

Altres
VA E| pare

(o)
%6 La persona

La mare afectada

Informacié de la malaltia.

Suport en la realitzacié 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 fill o filla.

Un informe social que expliqui les
necessitats per als tramits del grau
de discapacitat, dependéncia o
modificacié de capacitat, en el cas
que sigui necessari.

Les activitats que fa I’Associacio.

Génere de la persona que consulta




Geénere de la persona afectada

Canal de contacte

75 %

Edat de la persona afectada

De 21 a 30 anys - 12 %

De 31a 40 anys I 2%

De 41 a 50 anys 3%

Tipologia de les
consultes Ajuts, legal

Orientacié en I'ambit
educatiu

Associacionisme
Altres

Oci inclusiu i respir familiar

Terapies i suport
Informacioé de la patologia, diagnostic, psicologic
evoluciod i cures, centres hospitalaris,
segona opinid medica, derivacid
d'hospital...




JORNADES DELS 25 ANYS

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

21 y 22 de octubre 2022
. (formato online)

160

assistents

Comite srganizador Patrocinador
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El 21i 22 d’octubre van tenir lloc les jornades virtuals 'Experiéncia i posada al dia en la sindrome
Prader-Willi', organitzades per la Corporacié Sanitaria Parc Tauli junt amb I’Associacié Catalana
SPW i I’Associacié Valenciana SPW, que van celebrar els seus 25 anys, sota l'auspici de la Sociedad
Espanola de Obesidad (SSEDO). L'objectiu va ser compartir les ultimes actualitzacions de la
sindrome i posar sobre la taula els propers assajos clinics prevists.

Vam comptar amb professionals d’hospitals de referéncia a nivell nacional, perdé també amb
ponents internacionals que van exposar experiéncies de vida de pacients a altres ciutats
europees. A més, van formar part dels col-loquis entitats de la SPW de tot I'Estat per compartir
experiéncies en les diferents comunitats autonomes: I’Associacié Catalana SPW, I'Associacioé
Valenciana SPW, I’Asociacion Espafnola SPW i I'’Associacié Andalusa SPW.

Aquestes jornades van estar adregcades a familiars, cuidadors, cuidadores i professionals (de la
salut, docents, treballadors/es socials..) que tenen contacte amb les persones amb la sindrome
Prader-Willi, tant de forma puntual com en el seu dia a dia.



TALLERS TERAPEUTICS

Els tallers terapéutics estan dirigits a les
persones afectades de la sindrome Prader-
Willi amb I'objectiu de millorar les habilitats
motrius, de comunicacié i llenguatge, les
habilitats cognitives i la seva socialitzacio.

Durant el 2022 hem ofert tres tallers:

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

12 sessions
45 minuts de durada
28 participants

¢ 'Vivim la musica', tallers de musicoterapia
impartits per Ana Andrés, trompista,

professora de musica i musicoterapeuta, i
Silvia Sabater, professora de musica, pianista i
soprano. Vam comengar les sessions de forma
telematica i vam poder seguir
presencialment.

12 sessions
45 minuts de durada
28 participants

¢ Minfulness, impartit per la terapeuta
Paula Borrego. Aquests tallers han permeés
relaxar-nos i ancorar-nos en el present.

4 sessions
45 minuts de durada
12 participants




DIUEN DELS TALLERS...

Oriol, pare de la Mariona:

LaMariona esta molt satisfeta amb els tallers
de musicoterapia i zooterapia. De mica en
mica, ha anat guanyant seguretat i
autoestima. Es treballa en equip, cosa que fa
que cada cop hi hagi més complicitat entre
els membres del seu grup. A més, aquests
tallers serveixen com a nexe d'unioé entre les
families amb afectats per la sindrome Prader-
Willi. El fet de trobar-se amb regularitat ens
ajuda a compartir vivéncies i experiéncies.

Lucia, mare del David:

Al David li fa molta il-lusié anar-hi, compartir
amb altres nens i nenes com ell i veure els
animals del taller. La zooterapia li aporta
confianca i tranquil-litat perqué el relaxa;
igual que la musicoterapia, que l'ajuda a
augmentar la seva coordinacio. | a nosaltres,
com a pares, ens serveix com a punt de reunié
per compartir vivencies i parlar de les nostres
experiéncies.

Isabel, mare del Jan:

Al Jan se li il-lumina la cara quan li dic "avui
toca sessid". Sempre li ha encantat la musica i
a musicoterapia aprén a seguir el ritme, a
desinhibir-se, a connectar amb la resta, a
ballar, a cantar i a relaxar-se. Es fabulés! A la
classe de zooterapia (que li encanta!) aprén
uns valors molt importants: respectar i
estimar els animals, treballar en equip, tenir
paciéncia, escoltar i observar,/a ser un meés.
Apuntar-lo ha estat una de les millors coses

que hem fet.




LES PRIMERES COLONIES

24 nois i noies de 10 a 23 anys amb la
sindrome Prader-Willi van gaudir d’'uns dies a
Can Rigol (Begues, Baix Llobregat) amb
I'acompanyament i monitoratge de la
Fundacio Nexe.

Aquesta estada els va permetre gaudir d’'uns
dies amb un grup d’iguals, estar en contacte
amb la natura i compartir estones de riures i
disbauxa. Remullar-se a la piscina, tenir cura
dels animals de la casa de colonies, ballar a la
discoteca i omplir-se de colors a la festa Holi
van ser algunes de les activitats en qué van
poder participar.

Aqguestes han estat les primeres colonies
impulsades per la nostra entitat i que es van
poder realitzar gracies al finangcament de
CaixaBank, a través de la | convocatoria
#PlantaElTeuProjecteCABK.




TROBADES DE FAMILIES

L'Associacié organitza dues trobades anuals de la piscina de palla, del laberint, la tirolina,
per a les families: el tir a l'arc...

Trobada de Primavera Trobada de Tardor

Celebrada el 15 de maig al Corral de Neri, al L'l d'octubre, 16 families i un total de 49
Catllar (Tarragona), 25 families i un total de 65 persones (16 infants i nois i noies amb la
persones (25 persones amb la sindrome sindrome, i 33 familiars), van visitar el Cim
Prader-Willi i 40 familiars), van visitar els d'Aligues, a Sant Feliu de Codines (Vallés
animals de la granja i els van donar de menjar, Oriental). Van veure l'espectacle de vol de les
van fer una passejada en carro amb cavalls, aus i van coneixer les diferents aus rapinyaires

van cuidar dels animals, van gaudir que hi viuen.




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 els tramits per a la
cobertura dels nostres fills i filles.
14/07/2022

Una vintena de families va participar
activament a la xerrada el 14 de juliol 'Queé
passara el dia que faltem? Assessorament
sobre prestacions i ajudes socials', a carrec de
Carla Palés, treballadora social de I'Associacio
Catalana per la Sindrome Prader-Willi.

En aquest espai es va emfatitzar la
importancia de fer els tramits pertinents
davant I'administracié publica per tal que els
fills i filles puguin gaudir de tots els drets en
totes les etapes de la seva vida.

, pots descarregar-te el resum
que recull els passos per a la valoracio de la
discapacitat, la dependéncia i les diferents
prestacions i ajuts economics.

Que passara el dia
que faltem?
Assessorament
sobre prestacions i
agjudes socials, a
carrec de Carla Palés,
treballadora social
de Prader-Willi
Catalunya

14 de juliol, a les 18h

Online

Sessions d'Acompanyament
Familiar. 11/02/2022 i 20/05/2022

El psicoleg especialitzat en discapacitat i
malalties minoritaries, Eduardo Brignani, va
conduir dues sessions familiars durant el
2022 en qué van participar 15 persones.
L'objectiu és parlar de les inquietuds i
preocupacions que els afecten en el present,
amb la intencié de donar eines per treballar,
resoldre problemes conductuals i de
convivéncia amb les persones afectades per
la SPW i les persones del seu entorn proper.
Al comencament de la sessio, es van exposar
les inquietuds de les persones participants, i
els temes a tractar van quedar estructurats
per diferents tematiques. Durant la sessid i al
finalitzar, el psicoleg va generar debat, va
extreure conclusions i les va exposar al grup

com a reflexio i font d’aprenentatge.



https://www.praderwillicat.org/wp-content/uploads/2022/07/Presentacio-Ajuts-i-Tramits-_14_7_2022.pdf

ENFILANT PER LA SPW

Una activitat terapéutica a través de la
costura i manipulacio d’elements cosits a ma,
adrecada a les families per crear un espai de
confianca, compartint moments ludics. Volem
enfortir les relacions entre les families!

N° de families participants: 17

A més de les families participants, el 2022,
com a novetat, vam comptar amb el suport
de:

e El grup de fusteria del CO de Santa
Coloma de la Fundacié Astres va fer uns
suports en fusta amb 3 espelmes, elaborats
amb fustes reciclades.

e Elgrup PTVA de I'Escola d’Educacié
Especial Rel va elaborar polseres i cordons
de macramé, i ens va ajudat en 'embossat
d’alguns productes.

¢ Alma de Bruyxas Laspauls va realitzar

fustes gravades i fades de fusta.




SUPORT A PROFESSIONALS

Més de
K | Prader Wil 125

assistents
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La jornada per a educadors 2022, celebrada

I'11 de marg, va tenir molt bona acollida. Hi Destaquem el paper de I'Associacio

van participar més de 125 professionals en l'atencid i assessorament de

d’escoles i instituts, de centres ocupacionals, professionals que atenen les persones

d’habitatges tutelats i d’EAPs. amb la SPW. Gracies al Servei
d'Informacié i Orientacio:

La sessi6 va anar a carrec de Carme Brun, o (37

doctora en Psicologia i especialista en .
9 P dones i1 home),

Psicologia Clinica, i Carmen Manso, metge

especialista en Psiquiatria i Genética Clinica, e
totes dues de la Unitat de Malalties UG SIS Bl

Minoritaries de I'Hospital Parc Tauli d'altres entitats, treballadores

de Sabadell. La psicologa Carme Brun va socials, advocat de dret civil,

explicar els aspectes d’aprenentatge i professionals de I'educacio, de
conducta en les diferents etapes vitals. També centres ocupacionals i de la salut
la psiquiatra Carme Manso va aprofundir en (principalment d’infermeria).

les comorbiditats psiquiatriques, per Aquesta xifra suposa el 17 % de les
comprendre millor les situacions que es consultes totals (997).

poden presentar.




AMB LA INVESTIGCGACIO

Volem millorar la qualitat de vida de les persones amb la sindrome Prader-Willi, una malaltia poc

coneguda per la seva baixa prevalenca. Des de I'’Associacio col-laborem amb els hospitals Parc

Tauli i Sant Joan de Déu, centres d’expertesa clinica en la SPW A més, tenim un conveni
d'investigaciéo amb I'l|3PT i el Consorci Corporacié Parc Tauli, aquest ultim renovat el 2022.

Projectes i estudis en marxa

- Estudi sobre el son i el comportament en
els pacients amb la SPW, realitzat a
I'Hospital Universitari Parc Tauli i finangat
per I'Institut de Salut Carlos Ill i també per
Prader-Willi Catalunya. L'objectiu és estudiar
si I'ds d’'unes mantes propioceptives
especials (Qque pesen) mentre dormen
millora la qualitat del son, els moviments
durant la nit, el comportament durant el dia
i la gana.

- Estudi de I’efecte del farmac RGH-706
sobre la ganai el pes en els pacients amb la
SPW, realitzat a I'Hospital Universitari Parc
Tauli i financat pels laboratoris Gedeon
Richter. El proposit és avaluar aquest
medicament en persones amb SPW que
tenen hiperfagia (augment anormal de la
gana per menjar) i si pot ajudar a reduir-la. Hi
participaran 176 persones de diversos centres

de tot el mon.

ek

Donacio de 10.000<€ al Parc Tauli

i

L'Associacio Catalana Sindrome Prader-Willi dona a:

r PeT ‘hrﬂhuu
Snf ot e U

La quantitat de:

10.000€ .

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

Prader-willi

Catalunya

El 2022 vam tornar a fer una donacio a
I'Hospital Universitari Parc Tauli per seguir
investigant sobre el son i el comportament en
la sindrome Prader-Willi. AqQuesta donacio6 és
fruit de la campanya nadalenca del projecte
Enfilant, amb una gran implicacié per part de
les families de la nostra entitat, aixi com
donatius de particulars arran de les diferents
accions que I’Associacié duu a terme.




SENSIBILITZACIO

Donem a cone¢ixer 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.

Campanyes

Commemorem el Dia Internacional de la
Sindrome Prader-Willi, 30 de maig, amb una
crida a Instagram perqué les families
visibilitzin la malaltia. Moltes gracies a totes
les que vau participar!

ttAME!.ESFM.HLIESPRF’-DEHWILU

L'ALEGRIA
QUE T'OMPLE LA
VIDA

Com fem la divulgacio?

@ www.praderwillicat.org
Enviament de dos butlletins
661 seguidors

124 % meés que el 2021
94 posts
©@praderwillicat

Ens unim el 28 de febrer a la reivindicacio
europea del Dia Mundial de les Malalties
Minoritaries per donar-les a conéixer. Només
a I'Estat espanyol, 3 milions de families
conviuen amb una malaltia poc frequent.

YO PARTICIPO EN EL

DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

28 DE FEBRERO DE 2022

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

Portes obertes amb
voluntariat de CaixaBank

El 26 de febrer vam celebrar una jornada de

portes obertes, amb la col-laboracioé de
persones voluntaries de CaixaBank que ens
van ajudar en 'organitzacié. Hi van participar
families que s'apropaven a l'entitat de nou i
els fills afectats van poder participar a la
sessio de zooterapia i a la de musicoterapia, i
vam explicar la sindrome Prader-Willi i la
nostra tasca.




PARTICIPACIO

Som altaveu de la sindrome Prader-Willi en els diferents esdeveniments que assistim en nom de

I'entitat i de totes les families afectades.

Reconeixement de CaixaBank a Tarragona

Vam participar al maig a Tarragona a l'acte de
reconeixement a les entitats escollides a la
primera convocatoria 'Planta el teu projecte'
de CaixaBank, gracies a la qual vam poder

impulsar les colonies. D'esquerra a dreta: Jordi
Recasens, soci de I'entitat; Jaume Massana,
director territorial de Catalunya de CaixaBank; i
Assumpta Mas, presidenta de I'Associacio.

A l'exposicio #SéSolidario
de la Fundacié MAPFRE

Amb motiu del Dia Mundial de les Malalties
Minoritaries, la Fundacié MAPFRE va
inaugurar una exposicio per donar a
coneéixer les malalties poc frequients. La
nostra entitat va ser una de les escollides i
vam poder donar visibilitzar la nostra tasca
en benefici de les persones afectades. A la
imatge, d'esquerra a dreta: Manel Diaz,
tresorer de l'entitat; Ricard Garzo, Director
General Territorial Catalunya i Balears de
MAPFRE; i José Garcia, secretari de I'entitat.




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.

Concert solidari amb GospelL'Hearts

El 2 de juliol vam vibrar amb la musica de
Gospel'Hearts a I'Auditori de la Torrasa de
L'Hospitalet de Llobregat. Sota la direccié de
I'Alba Pérez i acompanyats de lI'agrupacié

Amb Cor de Gospel d'Abrera, ens va oferir un
concert solidari amb motiu dels nostres 25
anys, en quée la recaptacioé de la taquilla
inversa va ser per a l'entitat.

Amics del Padel a Tope
torna a organitzar una
americana solidaria

Amics del Padel a Tope va tornar a organitzar
un esdeveniment solidari a favor de la nostra
entitat, la 2a Americana de Padel. Els
beneficis d'aquesta trobada esportiva,
celebrada el 30 d'abril, van ser per a
I'Associacié Catalana per la Sindrome Prader-
Willi i I'escola Arbog de la Fundacié Maresme.



https://www.instagram.com/gospelhearts/

Només tenim paraules d'agraiment per a

aquelles persones que s'impliquen en la
captacio de fons per als projectes de
I'entitat i la investigacié de la nostra
sindrome.

Només cal que aprofitis les oportunitats
que es presentin al teu barri, a la teva
escola, o al teu poble o ciutat. Des de

I’Associaci6 et podem ajudar
proporcionant-te material de difusié i
marxandatge.

La col-laboracio
d'estudiants de I'Escola
Cifuentes de Sabadell

Moltes gracies a 'alumnat de I'Escola
Cifuentes de Sabadell per haver escollit la
nostra Associacio dins el Programa de Cultura
Emprenedora (CUEME), a peticid dels
companys de I'lvan, membre de I'entitat.
L’alumnat va crear la cooperativa Team
Cifuentes i va donar els beneficis de les
vendes per a la millora de la qualitat de vida
de les persones amb la SPW.

Campanyes promogudes
per les families

Cada vegada més, les families de I’Associacio
s'impliquen en la captacioé de fons per
impulsar la recerca i els projectes propis, com
els tallers terapéutics. Des de la campanya
més gran que fem per Nadal, gracies al
projecte Enfilant (promogut per la M. José
Lluch, membre de la Junta), que capta la
majoria de donacions per la implicacié d'un
gran numero de families, fins a d'altres
iniciatives:

e El projecte Appaloosa, impulsat per la
Yolanda Rodriguez i la seva germana.

¢ La Lluisa Collantes ven davantals que
elabora ella mateixa.

¢ L’Anna Ripoll dona a I’Associacio tots els
beneficis derivats de la venda del seu
llibre “Abrazos que hablan”.

e Donacions amb motiu de casaments o
comunions.

e Donacions de familiars i altres persones
sensibilitzades en la nostra sindrome.

e Captacié de donatius amb motiu
d’esdeveniments que s'organitzen a
diferents municipis (festa major, acte
esportiu, etc.).



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

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.

’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

Fundacién FUNDACION
maprre feder  wommmoni

Ocinfa

Hem col-laborat en xarxa amb:

gospe earts

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

%
‘ Parc Tauli '7 El=hp ©wsSJD UnB

hNJA ESCO
PLATAFORMA CORRAL DE NEFH
MALALTIES MINORITARIES
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#SOMPRADERWILLICATALUNYA

COL-LABORA

Suma't a I'Associacio i col-labora. Com? e Presenta'ns una empresa per donar a
e Si encara no ho has fet, associa't! coneixer el projecte.
* Fes un donatiu puntual. . . Per només 1€/mes i
* Fes un Bizum al 01744. faras que les colonies siguin una
* Impulsa una iniciativa solidaria. realitat.

CONTACTE

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

Tel. 646 055 545
info@praderwillicat.org
www.praderwillicat.org
**. Prader-Willi [
@praderwillicat
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https://www.teaming.net/praderwillicat

