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| — IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD:

e NOMBRE:
Asociaciéon Sindrome de Williams de Cantabria “A.S.W.Cantabria”.

e C.ILF.:
(G-39.727.060

o DOMICILIO:
C/ Aviche, 79-A MONTE
39012 — SANTANDER

e TELEFONOS DE CONTACTO: 638.611.127 (Carmen Rumayor)
638.587.882 (Abraham Urbdn)

e CORREO ELECTRONICO: info@sindromewilliamscantabria.org

« PAGINA WEB: wwww.sindromewilliamscantabria.org

e N°yfecha en el Registro del Gobierno de Cantabria:
Seccion 12 - Numero 4792 — 21/04/2010

e N° Registro y fecha en la Consejeria Empleo Bienestar Social. Direccion
General de Politicas Sociales del Gobierno de Cantabria:
39-E396 — 01/06/2010

o N°y fechaen el Registro del Ayuntamiento de Santander:
1031 - 01/06/2010

o Entidades alas que pertenece o esta Federada:
COCEMFE CANTABRIA - 24/06/2010
F.E.D.E.R.: N° Socio 367 — 27/09/2016
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I — ASOCIACION SINDROME DE WILLIAMS EN CANTABRIA. OBJETIVOS Y
SERVICIOS

La asociacion Sindrome de Williams en Cantabria se constituyé en Marzo del 2010, por
iniciativa de cinco familias de afectados, con el fin de:

o Ofrecer atencion integral, apoyo y asesoramiento a las personas afectadas por
el Sindrome de Williams y sus familias, todo ello orientado a la promocion de la
vida autbnoma y a la mejora de su calidad de vida.

e Colaborar con organismos publicos y privados en el fomento del estudio e
investigacion del Sindrome de Williams.

e Reivindicar y defender los derechos de las personas afectadas y de sus
familias.

e [Fomentar la integracion de las personas afectadas en todos los dmbitos de la
vida.

e Promover el asociacionismo y la coordinaciébn y colaboracion con otras

organizaciones de la red social.

Il — ORGANOS DE GOBIERNO.

LA ASAMBLEA GENERAL:
La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacién y esta
integrada por todos los asociados.

JUNTA DIRECTIVA:
Los cargos que componen la actual Junta Directiva de la Asociacion Sindrome de
Williams de Cantabria fueron designados y/o ratificados en Asamblea General
Extraordinaria celebrada el 13 de Abril de 2014 y su mandato tendra una duracién

prorrogable de 4 afios:

e PRESIDENTA: Carmen Rumayor Diego (D.N.I. 13.727.672-F)
e SECRETARIA: M2 Carmen Puebla Pinilla (D.N.I. 13.790.604-B)
e TESORERO: Abraham Urbon Pinto (D.N.l. 12.736.536-X)
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IV — ASOCIADOS:

N° de socios a 31 de Diciembre de 2017: 96

e Afectados con S.W

e Socios ordinarios 6 de numero (padres/madres de afectados.)... 22

e Socios colaboradores

2010 5011 2012

2013
2014
2015
2016 90917

W Socios afectados
M Sociosde nimero

W Socios colaboradores

2010

2011 2012 2013
Socios afectados 7 7 8 8 10
Socios de nimero 13 13 14 15 19
Socios colaboradores 11 22 30 45 59

personas, con fecha efecto 11/10/2017.

2014

2015 2016 2017
11 11 12
21 21 22
60 61 62

Voluntarios: ASW-Cantabria contrata un seguro de voluntariado para 10
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V — REUNIONES DE TRABAJO:

01 Febrero 2017. EU Gimbernat Cantabria - ASWC

Desde la Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria se realiza un cuestionario
para padres y madres con motivo de la elaboracion de una guia para familias de
nifios y niflas con sindrome de Williams. Tiene el propésito de profundizar y conocer
aquellos aspectos emocionales, preguntas mas frecuentes o inquietudes que surgen
a partir del diagndstico de nuestros hijos e hijas, de manera que se puedan reflejar

estos datos para ayudar y orientar a otras familias en la misma situacion.

07 y 17 Febrero 2017. Reunién con grupo de trabajo de “Enfermedades Raras”
de Cocemfe-Cantabria.

Representantes de distintas Entidades de Enfermedades Raras federadas en
Cocemfe-Cantabria nos reunimos para trabajar conjuntamente en la preparacion de
diversos actos conmemorativos para el Dia Mundial de las E.R 2017 (28 febrero),
apoyando a la Organizacién Europea de Enfermedades Raras (EURORDIIS) y
FEDER, este afio bajo el lema “La investigacion es nuestra esperanza”. Actividades:
» 28/02/2017 - 10:00 a 12:30 h. Carpa en la Plaza Porticada con actividades

varias e informacion sobre las “enfermedades raras”.

» 12:30h. Marcha desde la Plaza Porticada hasta la Plaza del Ayuntamiento

» 13:00h. Concentracion y lectura de manifiesto por el “Dia Mundial de las ER” en
la Plaza del Ayuntamiento.

» 19:00 — Centro CASYC. Participacion en la conferencia/coloquio sobre “El papel
de las asociaciones de pacientes con ER” dentro del programa “Hablemos de

Salud” del Ayto. de Santander.

» Participacion en medios de comunicacion y difusion (TV, radio, prensa...).
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e 11 Febrero 2017 - Asamblea General Ordinaria.

>

Se dio lectura y se aprobo, por unanimidad, el acta de la asamblea anterior.

Se dio lectura y se aprobd, por unanimidad, la memoria de actividades de 2016.

Se dio lectura 'y se aprobo, por unanimidad, el ejercicio econémico del 2016.

Se dio lectura y se aprobd, por unanimidad, el plan de actividades y
presupuesto para el afio 2017:

Plan de actividades y trabajo 2017:

“Cuantas reuniones sean necesarias para el cumplimiento de los fines”.

Febrero 2017. Dia Mundial E.R. (Ultimo de Febrero).

ASW-Cantabria a través del grupo de trabajo sobre Enfermedades Raras de

COCEMFE-Cantabria y las entidades de Cantabria adheridas a FEDER, llevara

a cabo las siguientes actividades para conmemorar el Dia Mundial el proximo 28

de febrero:

v/ Carpa informativa en la Plaza Porticada de 10,00 a 12,30 de la mafiana.

v A las 12,30 horas marcha reivindicativa desde la plaza porticada hasta la
plaza del Ayuntamiento de Santander.

v A las 13,00 horas concentracion en la plaza del ayuntamiento y lectura del
manifiesto.

v A las 19,30 h. charla/debate en Tantin sobre la “importancia del
asociacionismo en las enfermedades raras”.

2017. Continuar ofreciendo los servicios de terapéuticos a nuestros chicos y
chicas asociados con SW (logopedia, fisioterapia, musicoterapia, atencién
psicoldgica, etc.) durante el maximo periodo de tiempo posible, con el objetivo
de potenciar la autonomia personal en la vida diaria de nuestros nifios tanto a
nivel fisico, psiquico, sensorial o social...

2017. INFORMACION, ORIENTACION Y ASESORAMIENTO continuo a las
personas afectadas y a sus familiares, a profesionales de la educacion, etc...

2018. Centro CREER BURGOS. (Marzo si fuera posible). Realizacion de
JORNADAS sobre “Sexualidad” y/o “Testamento, herencia o legados...” para
familias de afectados con SW en el Centro CREER de Burgos
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DIFUSION Y VISIBILIDAD SINDROME DE WILLIAMS:

2017. Centros de Salud de Cantabria.
Difusion del sindrome de Williams en los Centros de Salud de Cantabria con
dipticos y/o carteles informativos.

2017. Concierto/s musica de camara - “Trio Phonos”.

Continuar en el intento de celebrar un concierto de musica de camara en
beneficio de la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria ofrecido por el
Trio Phonos.

2017. Ruta vehiculos antiguos. Se barajara la posibilidad de celebrar una ruta
solidaria de coches antiguos con el fin de dar difusién y visibilidad al sindrome
de Williams.

2017. Mercadillos solidarios Sindrome de Williams, a celebrar durante algunos
domingos del transcurso del afio. Se podra hacer difusion del SW con dipticos
informativos durante la celebraciéon de mercadillos, camisetas, pulseras...

2017. Venta de vino Ribera de Duero. Otra forma de financiacién y de difusién
del Sindrome de Williams. Trabajar con otros proveedores, como RIOJA.

2017. Durante el afio (fecha aun sin determinar) nos gustaria realizar unas
jornadas de Convivencia con los nifios afectados por el Sindrome de Williams.

2017 — 2018 - Proyecto “Integracion de jovenes afectados con Sindrome de
Williams en actividades ludicas organizadas por el Ayuntamiento de Santander”.
La Asociacién Sindrome de Williams de Cantabria, tiene previsto para este afio
y para afios sucesivos la integracion de sus jovenes afectados con sindrome de
Williams en las actividades ludicas organizadas por el Ayuntamiento de
Santander en las tardes y/o noches de los viernes y/o sabados.

ESTUDIO e INVESTIGACION:

2017. Colaboraciéon con Universidades y con profesionales de la medicina en la
realizacion de estudios de investigacion.

2017. Previsto continuar con el convenio de colaboracion suscrito con la
escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria, adscrita a la UC, y acudir al
Programa Docente Asistencial (PRODA), donde se desarrollan planes
individuales de intervencion en los nifios afectados con Sindrome de Williams.
El trabajo es desarrollado por los alumnos de los Grados en Fisioterapia y
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Logopedia y supervisado por profesores de los mismos. Ademas, de forma
paralela, el proposito es dotar a la familia de estrategias y de recursos de
apoyo, gue sirvan de ayuda a sus hijos en situaciones naturales, permitiendo
mejorar sus competencias tanto comunicativas como motoras.

2017-2018. Guia Sindrome de Williams. Trabajar en la elaboracion de una guia
para familias de nifios y nifias con sindrome de Williams, con la colaboracion de
la Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria.

Presupuesto econdémico estimado 2017:

>

Prevision de ingresos: 34.500 €
Prevision de gastos: 34.500 €

Presentacion de proyectos. Aprobacion de solicitud de subvenciones.

Se aprueba, por unanimidad, la autorizacion para solicitar las posibles

subvenciones que se convoquen y se adapten a nuestras necesidades y se

informa a los asociados sobre algunos de los posibles proyectos a presentar:

e Gobierno de Cantabria, ICASS, Servicios Sociales: Mantenimiento.

e Ayuntamiento Santander: Mantenimiento.

e Ayuntamiento Santander: Salud. Convocatoria de Concejalia de Familia y
Bienestar.

e Todos somos raros, todos somos Unicos.

e IRPF

e FEDER...

Nombramiento de representantes de ASW-Cantabria para el Consejo Regional
de COCEMFE-Cantabria. Se llega al acuerdo, aprobandose por unanimidad, de
gue continte Carmen Rumayor Diego como Consejera, representante de la
ASW-Cantabria en el Consejo Regional de COCEMFE-Cantabria y sea
Consejero suplente Abraham Urboén Pinto

Finaliz6 la sesion tras el apartado de ruegos y preguntas, a las 13:30h.

14 de Febrero. Solicitud Centro CREER Burgos.

Solicitamos la reserva de las instalaciones del centro CREER en las fechas 23, 24 y

25 de Marzo de 2018 para llevar a cabo unas Jornadas-Talleres sobre “Sexualidad”

y “Testamento” en el Sindrome de Williams. El 10 de mayo, nos comunican que

estan cubiertas todas las fechas para los encuentros de 2018. Nuestra solicitud pasa

a lista de espera.
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16 Febrero 2017. Concejalia Autonomia Personal Ayuntamiento Santander.
Reunion Centro Civico Numancia. 11h.

Con motivo del estudio que la Concejalia de Autonomia Personal del
Ayuntamiento de Santander lleva a cabo sobre “La mujer con discapacidad en
Santander”, dentro del Il Plan para la Atencién y Promocion de las personas con
discapacidad de Santander (con vigencia 2015-2018) y para recabar la mayor
informacion posible, se ha formado un grupo de debate en el que ASW-Cantabria ha
participado como entidad perteneciente a COCEMFE Cantabria, dando a conocer de
primera mano nuestro punto de vista a través de una metodologia cualitativa, como
agentes sociales esenciales que trabajamos directamente con mujeres con

discapacidad.

9 Marzo 2017. Concejalia Autonomia Personal Ayuntamiento Santander.

Nueva reunidon para analizar la realidad de las mujeres santanderinas con
discapacidad, dentro del estudio que la Concejalia de Autonomia Personal del
Ayuntamiento de Santander lleva a cabo sobre “La mujer con discapacidad en

Santander”.

22 Marzo 2017. Reunion con grupo de trabajo de “Enfermedades Raras” de
Cocemfe-Cantabria.

Representantes de distintas Entidades de Enfermedades Raras federadas en
Cocemfe-Cantabria nos reunimos para valorar las actividades realizadas con motivo
del Dia Mundial de las ER 2017.

18 Mayo 2017 — Asamblea General Ordinaria CERMI CANTABRIA.
Representantes de ASW-Cantabria asistieron a la Asamblea General Ordinaria
de CERMI Cantabria (20/05 — 17:00h). Sala n° 2 CASYC, C/ Tantin, 25 Santander.

27 Junio 2017. EU Gimbernat Cantabria - ASWC

Desde la Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria se realiza un cuestionario
para profesores con motivo de advertir las necesidades especificas que manifiestan
los profesionales educativos que trabajan con nifios y nifias con sindrome de

Williams, sus dudas acerca de las caracteristicas de estos nifios o sobre sus
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necesidades educativas. De esta manera, podremos publicar estos datos para
ayudar y orientar a aquellos profesionales educativos relacionados de alguna forma
con las familias afectadas.

e 13 Septiembre 2017 — COCEMFE-Cantabria. Reunion grupo de trabajo de
sexualidad.

A lo largo de este afio hemos continuado participando en el grupo de sexualidad
gue nace en 2015 a partir del aula de autonomia personal del Ayto. de Santander
sobre “Sexualidad y discapacidad” y en el que participan diversas entidades de
CERMI-Cantabria, representantes de la Universidad de Cantabria y del
Ayuntamiento coordinados por una sexéloga, Inmaculada Ruiz. El grupo pretende
presentar un ideario de recomendaciones que surjan a partir de las conclusiones

unificadas que se recojan en cada entidad.

e 04 Octubre 2017. Reunion EU Gimbernat Cantabria.

Representantes de la Asoc. Sindrome de Williams de Cantabria nos reunimos a
las 12:30h. en la Escuela Universitaria Gimbernat Cantabria de Torrelavega con
responsables del PRODA (Programa Docente Asistencial) con el fin de marcar
pautas sobre:

e Trabajo en el nuevo curso con los niflos mas peques de la Asociacién

Sindrome de Williams de Cantabria.

e Realizar valoraciones puntuales a los chicos mas mayores afectados SW.

o El equipo de profesoras responsables del PRODA, expertas en SW, nos
muestra su predisposicibn en proporcionar apoyo y/o formacién a los
equipos docentes de los distintos colegios de nuestros nifios afectados con
Sindrome de Williams.

e Guia SW.

e 11 Octubre 2017 - Reunidén Consejeria de Sanidad. Gobierno de Cantabria.
(FEDER — EUROPLAN 2017).

ASW-Cantabria participd en la reunion celebrada el dia 11 de octubre a las 10

horas en el Salén de Actos de la Consejeria de Sanidad, calle Federico Vial n° 13 de

Santander, para tratar con la Direccion General de Ordenacién y Atencion Sanitaria
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de la Consejeria de Sanidad, responsable del Registro de Enfermedades Raras -D.
Francisco Ruiz- y junto con otras asociaciones adheridas a FEDER, diversos temas
de interés, como dar respuesta a un cuestionario con las propuestas recibidas por
los coordinadores de FEDER para trabajar de manera conjunta y con las maximas
opiniones posibles en el proyecto EUROPLAN. La lll Conferencia EUROPLAN 2017
(Proyecto Europeo para el desarrollo de Planes Nacionales de Enfermedades
Raras), se desarroll6 en Madrid, los dias 2 y 3 de noviembre, con la representacion
en la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras.

18 de Octubre de 2017 - Solicitud de reunién con el Consejero de Educacién
del Gobierno de Cantabria.

Desde la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria, ASW-Cantabria,
solicitamos una entrevista con D. Francisco Fernandez Mafianes, Consejero de
Educacion del Gobierno de Cantabria para tratar distintos temas de su ambito
competencial, referentes a nuestros nifios escolarizados afectados con Sindrome de
Williams. Quisiéramos plantearle una propuesta que consideramos puede contribuir
a mejorar la calidad asistencial educativa en estos chicos afectados por el sindrome
(ej. dificultades cognitivas, motoras y comunicativas que complican el desarrollo de
los nifios, claves para la mejora de las relaciones con sus iguales, formacién al
equipo docente en la especialidad del sindrome de Williams, etc.).

Nos acompafian en este trabajo profesoras de logopedia y fisioterapia expertas
en el sindrome de Wiliams, de la Escuela Universitaria Gimbernat Cantabria -

adscrita a la UC-, con quién ASW-Cantabria mantiene un convenio de colaboracion.

21 de Noviembre de 2017 — Reunion ASW-Cantabriay COCEMFE-Cantabria.

Nos reunimos con Cocemfe-Cantabria, federacion a la que pertenecemos, para
darles a conocer nuestro trabajo, inquietudes, futuros proyectos y compartir
impresiones. Durante el encuentro se analizaron y compartieron de forma conjunta
areas de mejora y objetivos comunes en los que trabajar,
lo que fue de gran utilidad tanto para la entidad como para
la federacion.

Esta jornada se integra dentro de las reuniones que

Cocemfe-Cantabria tiene planificadas para llevar a
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cabo con las entidades miembros de COCEMFE Cantabria en las que se busca
conocer sus impresiones, tener un mayor conocimiento de cada una de ellas, e

identificar las areas en las que precisan mayor apoyo.

e 2017. Reuniones Consejos Regionales y A. Gral. Ordinaria Cocemfe-Cantabria.
Se celebraron a las 17:00 h. en primera convocatoria y a las 18:00 en segunda
convocatoria, finalizando a las 20:00h.

16/02/2017 - Consejo Regional

20/04/2017 - Consejo Regional &&\
15/06/2017 - Consejo Regional A
27/05/2017 - Asamblea General Ordinaria (10:30h) COCEMFE

CANTABRIA
14/09/2017 - Consejo Regional

16/11/2017 - Consejos Regionales Ordinario y extraordinario
21/12/2017 - Consejo Regional

YV V.V V V V V

e Reuniones mensuales de junta directiva de ASW-Cantabria.

e Reuniones Grupo/Comisién de Sanidad de COCEMFE-Cantabria:
Participamos en dicha comision, a través de Cocemfe Cantabria, reuniéndonos
cuando es preciso. El trabajo se efectia ajustado en red con la Comision de Sanidad
de CERMI-Cantabria. Asuntos tratados:

Continuacion del estudio sobre la discapacidad en Cantabria.
Valoracién uso tarjeta A/A.

Ley de derechos de las personas con discapacidad en Cantabria.
Encuentros con la consejera de sanidad.

Dia del paciente.

VV V VYV V VY

Colaboracion con la oficina de cronicidad y de pluripatologia.
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VI - ACTIVIDADES DESARROLLADAS:

o DIFUSION

» CENTROS DE SALUD Y HOSPITALES: Depositamos dipticos del Sindrome de
Williams en distintos Centros de Salud y Hospitales de Cantabria.

AN
&

¢Sabias que el
sindrome de WILLIAMS

afecta a 1 de cada
7.500 recién nacidos?

ASOLCI!

SINDROME DE WILLIAMS

¢ QUE ES EL SINDROME DE WILLIAMS?
El Sindrome de Williams es un trastorno del desarrollo poco comun
que ocurre en 1 de cada 7500 recién nacidos, consiste en una pérdida
de material genético en el cromosoma 7. Se pierden alrededor de 26-
28 genes y como consecuencia de esta pérdida el sindrome se
caracteriza por:
» Estenosis adrtica supravalvular: estrechamiento de la arteria ala
salida del corazon que se presenta en un 90% de los casos. También
pueden verse afectadas por este estrechamiento otras arterias como
la pulmonar, renal... El responsable de estos estrechamientos en las
arterias es la ausencia del gen denominado “elastina (ELN)", cuya
funcion es la de dar elasticidad a los tejidos del cuerpo
» Rasgos faciales tipicos: Tienen la frente estrecha, la nariz corta y
antevertida, el filtro largo y liso, mejillas caidas, mandibula pequefia,
labios gruesos, maloclusion dental, iris estrellados ...
» Problemas endocrinos-metabdlicos: retraso en el crecimiento.
» Posibles manifestaciones que afectan al aparato digestivo (estrefi-
miento crénico, hernias inguinales, celiaquia...), al sistema musculo-
esquelético (laxitud o contracturas articulares, alteraciones de la
columna, bajo tono muscular...), al sistema urinario (rifién...), etc.
» Déficits en diversas areas: Los afectados presentan problemas de
motricidad fina y gruesa, integracion visuo-espacial. Suelen ser
hiperactivos, con dificultades de atencion; sufren ansiedad ante
cambios inesperados de rutina, depresiones en la adolescencia.
» Discapacidad intelectual leve o moderada.
»Por otro lado su personalidad es muy alegre, amigable,
desinhibida, entusiasta, son carifiosos, les encanta abrazar,
habladores y empaticos, tienen una gran memoria fotografica y
poseen cualidades musicales.
¢, COMO SE DETECTA?
Al nacer es muy dificil detectarlo. Algunos indicadores de sospecha
pueden ser: Problemas de alimentacién en recién nacidos, gran
dificultad para succionar el pecho o el biberén debido a su bajo tono
muscular y también para deglutir. Posibles niveles de calcio elevados
en sangre en la primera etapa de la vida. Irritabilidad extrema,
trastornos gastrointestinales, reflujos y célicos. También puede haber
una alteracion en la metabolizacion de la vitamina D. Su piel esta fria
generalmente y amoratada. Pueden tener hernias umbilicales. Son
torpes en sus movimientos. Rasgos faciales tipicos. Retraso
cognitivo y del desarrollo (comienzan a caminar entre los 18-21
meses). Problemas cardiovasculares.
Para su diagndstico es necesario realizar una prueba genética, FISH.
¢COMO ES EL FUTURO DE ESTAS PERSONAS?
No existe tratamiento “curativo” para el SW, pero es muy importante
someter al nifo a los controles médicos periédicos; precisan a lo largo
de su vida, una atencién multidisciplinar que incluya tratamientos de
apoyo con programas de estimulacion y psicomotricidad en Atencion
Temprana, profesionales de la educacion, psicélogos, logopedas,
fisioterapéutas, terapeutas ocupacionales, musicoterapéutas, etc...
¢DONDE ME PUEDO INFORMAR?

Asociacion sindrome de Williams de Cantabria

C/Aviche, 79A-Monte 39012 SANTANDER

Tel: 638.611.127 - 638.587.882

E-mail: info@sindromewilliamscantabria.org

WEB: www.sindromewilliamscantabria.org

FACEBOOK: https://www.facebook.com/WilliamsCantabria/

www.sindromewilliamscantabria.org
info@sindromewilliamscantabria.org
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» PRENSA:

25 Febrero 2017 — El Diario de Burgos

SONIA PUENTE ¥ ALVARO SINDROME DE WILLIAMS LTA
«NECESITAMOS UNA CO/L\I EHNTAR CITASy

MULTIDISCIPLINAR PAR

e explica Sonia
primogénito,

o primero g
Pucnie sobr
Alvaro, es que es u
drome de Williams. no un nifo en
fermo. Y mucho menos un enfer
mo raro. «Se pone malo como
alquier otro, cuando tiene cata
110.0 una gastroenteritis, pero mi
ito's, recalca
mabilidad co

nino con sin

char comentarios de e
De hecho, estd tan ac ostum-

brada a dar explicaciones que,

tes de que se le pregunte, aclara

que el sindrome de Williams es un

4 Nos mandaron al Grego
af adrid. Allf esty
b

¢ ne moy
tu¥imos que esperars, explica
Puente, detallando que al relacio.
nar el bajo peso (2.300 gramos) y
1as alteraciones en la tension que
detectaron en el desaparecido Ge.
neral Yagie con la cardiopatia
diagnosticada en Madrid, asocia
da al sindrome de Williams, obtu
vieron el diagnéstico, +Y quiero
destacar la poca sensibilidad que
tuvieron algunos médicos con no
s0tros: nos dijeron que se moria
Yo volvi convencida de que el nifio
ibaa ser un vegetal y nada que ver.
Hoytiene 8 anos y correy juega co
mo los demdss, afirma Puente, re
calcando que su wsalvavidass fue
contactar con las asociaciones de
sindrome de Williams de Madrid y
Cantabria y, sobre todo, leer mu-
cho sobre el tema. «La informa-
ci6n es mi tinica armas, afirma...

trastomo genético y congénito fse
nace con él] cuya prevalencia estd
estimada en uno de cada 20.000
nacimientos. No se sabe cudles

‘Tras la tension de los primeros.
meses, la situacion estd mds nor-
malizada, pero el nifio sigue te-
niendo muchos controles. «Cada

son las causas, pero sf que en to-
dos los casos falta material genéti-
co en el cromosoma numero 7.
«Afecta al desarrollo y puede pro-
vocar alteraciones cardiologicas,
endocrinas, del comportamiento,
una discapacidad intelectual leve
omoderada y un bajo tono mus-
cular», comenta, matizando que
10 en t0dos los casos se dan todas
ni tampoco en los mismos grados.
Yafiade que la otra cara de lamo- A Sor do y ahora no trabajo (tiene otro
. nifio de 2 afios), pero tampoco po
drfa hacerlos. Y a todo esto, hay

neda es que son personas con un
g dala familias, sefala Puente, sin ~ ha sido clave para ella, sobre 1oh que anadir las visitas que hacen
siempre que pueden al Vall d'He-

medio afio tenemos revision de
Oftalmologfa, Nefrologfa. Neuro-
logfa, Cardiologa infantil, Salud
Mental y las consultas con el pe-
diatra, relata, afadiendo que su
reivindicacién es «que se cree una
consulta multidisciplinar. Intento
juntar citas, pero no siempre pue-

[VALMES

sentido de la musicalidad mas de-

sarrollado que la media, mucha  unos rasgos faciales e ; jugar con it y

empatia y un cardcter muy socia-  cos, pero hace una vida normal:  te verano se ird de campamentos, perder la sonrisa. «Es que soy. 851 10% nrinerne méses de vidade

ble. <a veces demasiador. vaal colegio (al Sagrado Coraztn  «Hace de todo, pero un poquito  optimist, o L sty bron de Barcelona, donde Kay un
Alvaro tiene una cardiopatia, de Jesus y al Fray Poncede Leén, mds tarde que el resto. Y cuando Eﬂu:mndnnuhwdayelm bueno, pero cuando di aluz lape- equipo especializado en este tras-

algin problema de desarrolloy  en dias alternos), sale al parquea  consigue algo, es unlogroparato-  amedrentarse ante laadversidad,  diatra vio algoy, aunque no sabia tomo genético.

Z DAt arine n anna = _mee

26 Febrero 2017 — El Diario Montafés

SECUENCIA A CONTRARRELOJ

- hl
08.15 HORAS

09.03 HORAS

A Al cole. Acude al colegio pi- | «estdn siempre pendientes de él».
blico Cuevas del Castillo de Vargas | Sirva esta fotografia de ejgmplo,
«como uno masy, dice su profeso- | su amiga Guadalupe ayudéndole
ra, Reyes Tejera. Sus comparieros | a subir las escaleras de la mano.

4 Comienza el dia. Diego
no necesita despertador. Madru-
ga y marca el ritmo de la casa. A
primera hora arranca una jornada

| maratoniana. Cada dia lo es. «En
realidad es como si tuviera dos
bebés, uno de siete meses y otro
de cinco afios», subraya Susana.
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FOTOS LUIS PALOMEQGUE Y ANDRES FERNANDEZ

4 Sesiones de apoyo. tn el ciény lenguaje, un trabajo que se A Unmendsin | vas reducen su dieta a poco més Musicot También | una pasadan-, las canciones, para
centro recibe dos sesiones semana- complementa por las tardes. «Es un Los problemas de alimentacién que purés. «Hay que dérselo a la asiste a Estudio Musical, donde | relacionar la voz con el sonido, y
les tanto de fisloterapia, como de no parar, hay dias que casi no tene- asociados a la enfermedad y su ‘ boca porque no controla la motri- Maria Sdez trabaja el desarrollo el movimiento corporal. «Tambor

auditivo, el ritmico -«En él ya es

mos tiempo ni para ir al parques. y bateria es lo que mds le gustan.

pedagogia terapéutica y de audi-

negativa a probar texturas nue- cidad fina para utilizar cubiertos».

«Por la sonrisa de mi hijo, hago lo que sea»

«Un no parar» con «altibajos emocionalesn», el dia a dia de una familia marcada por una enfermedad rara

Es Sindrome de Williams,
aunque el relato refleja la
dedicacién y el intenso
trabajo que hay detrés de
las familias que conviven
con un diagndstico cruel,
desconocido y sin cura

SANTANDER. Cen el cefio frunci-
do'y el ‘no’ como respuesta a casi todo.
Asi es el despertar r de Die-
£0 en una casa en la que se duerme
mas bien poco. «Da igual que sea fin
de semana o fiesta. A las siete de la
maiiana ya estd arriba. Y eso ahora
que coge sueio algo mejor...», cuen-

tasu , Susana Mata, a punto de
umyomzdz
como cada dia de su vida desde hace

cinco afios, que son los que acaba de
cumplir el pequerio. Ese es el tiempo
que lleva conviviendo con una enfer-
medad rara «de la que no habia oido
ni hablar hasta que nos tocd, porque
si». Estaba claro que habia una extra-
1ia razén que provocaba todos los pro-
blemas de aquel bebé que «lloraba
constantementey, que «apenas dor-
mia» y cuyas piernas, flicidas «como
un chicley (hipotonia), no le permi-
tieron andar-hasta los tres afios. Un
retraso que no era solo psicomotor,
sino también mental, del lenguaje...

En la actualidad mantiene abier-
tas consultas con ocho especialistas

diferentes de Valdecilla. El diagnés-
tico, que llegé cuando Diego tenia 16
meses, fue un trastorno multisisté-
mico llamado Sindrome de Williams,
aunque la experiencia que la familia
comparte en este reportaje sirve para
ilustrar el intenso dia a dia de esos ho-
gares en los que irrumpen para que-
darse las consecuencias de patologias
tan infrecuentes como desconocidas,
tan crueles como inexplicables. Es el
cambio «brutal» de vida que lleva aso-
ciado una enfermedad rara.

«Todo gira y girara siempre en tor-
noa Diegow, dice Susana, mi le

cara del Sindrome de Williams. «Son
nii\os empﬂ'u'ms ymuy sociablﬂ pero
exc
no tienen picardia, algo que tendre-
mos que trabajar con el tiempo para
que no sea un problema de adultoy,
destaca su padre, José Antonio Pefia.
Con la mochila del almuerzoala
espalda, Diego se encamina hacia el
cole. El ruido de «juna motosierra!y
que se oye a lo lejos llama su atencion
de inmediato. Su fino oido (hiperacu-
sia) es otra de las cualidades de esta

peina los rizos para ir al colegio. «Voy
en pijaman, articula él, y senalala ‘S’
de Superman que lleva en el pecho.
Ely todos los alumnos y profesores
del centro publico Cuevas del Casti-
llo de Vargas van a celebrar asi vesti-
dos el carnaval de la Bruja Patarrona.
Son las ocho y cuarto de la mafiana.
«T\a vienes al cole?y, pregunta el nifio,
interesado a la desconocida que con-
templa como su madre le coloca los
dafos (ortesns de piey tobillo) que le

obligan a calzar mas de

Para paliar los efectos
de esta patologia, el
nifo tiene apoyos de
logopedia, fisioterapia,
piscina y musicoterapia

patologia, que les dota de una habili-
dad especial para la musica, «aunque

tenia en la boca (dulce, salado, duro,
b]ando picante...) Era un surtido de

nunca podran aprender una partitu—

ran. Alavez,

g lasy. Utiliz6 aquella prueba
como una ifora de la clase: «Mis

ble el estallido de un pemrdo oelre-
tumbar de un altavoz. El encorvamien-
to del mefiique es otro signo de este
sindrome, al igual que los labios grue-
50s. «En el caso de Diego, no sufre car-
diopatia, presente en €l 85% de los ca-

nifios son como estas gominolas, to-
dos diferentes, pero tengo una muy
especialy. Asi fue como dio pie a que
Susana expusiera la enfermedad de
Diego, que «nacié como un bebé nor-
ml de ba)o peso, con problemas de
i6n y un llorar continuo,

s0s, que suele serlo p dala
senal de alarman, amde el padxe
e s I p—

A las nueve menos cinco, el nifio estd
en la fila para entrar a clase «como
uno mésy. Un logro que en su dia tuvo
que defender Susana, que se emocio-
na al recordar c6mo conocieron el pro-
blema de su hijo los padres de los de-

mas alumnos. «La profesora alaque
le debo tanto..., convocd una reunion.
En un momento dado, pidi6 a todos
que nos taparamos los ojos y nos dio
algo para comer. Cada uno tenia que
describir el sabor y la textura de lo que

playerasy, pemque «leayudan a pisar
mejor». Hace rato que el mal humor
se ha esfumado, «aunque puede pa-
sar de cero a cien en un solo segun-
dow, recuerda su madre. Las pataletas
son su reaccion a la frustracién que
siente cuando no puede expresar con
palabras lo que quiere o lo que siente.
Ante la respuesta afirmativa, se
apresura a ponerse el abrigo -yaes ca-
paz de hacerlo como sus comparieros,
tirandolo al suelo del revés y levan-
tandolo con los brazos por encima de
1a cabeza- y da la mano, carifioso, a su
improvisada acompanante, a la que
ﬁpmen:e con su mirada trans-
parente de iris estrellado. Esa es la otra

dia y nochen. Su peregrinaje de con-
sulta en consulta encontré respues-
ta tras un afio de incertidumbre.
«Dio positivo en Sindrome de Wi-
lliams. Fue un disgusto enorme, se te
viene el mundo encima, pero por otro
lado por fin sabiamos lo que tenia y
podiamos trabajar las carencias pro-
vocadas por la falta de informacién
genética en el cromosoma nimero
7», explica. Compartirlo con los otros
padres «fue un descanso. Antes ibaa
parques donde no me conocia nadie,
para no tener que dar explicaciones.
Me traj su reaccion, muy bue-
na. Les dije que solo soy una madre a
la que le habia tocado vivir esto. Algo
que me acompaiiara de por viday que
no llegas a asumir del todo. Ellos me
entendieron, ahora son un apoyo».
A Diego «le encanta ir el colegion.
La alegria con la que entra habla por
sisola. Con la mayoria de los peque-
fios de su clase comparte aula desde
los dos afios, «cuando ni siquiera an-
daban. Al empezar el ciclo de Infantil,
con tres afios, no era capaz de subir
las escaleras sin ayuda de un adulto.
Ahora son sus propios companeros
-esta mafiana es Guadalupe- quienes
le cogen de la mano para darle la se-
guridad que le falta. Pequerios avan-
ces que reflejan el intenso trabajo que
hay detras, que empez6 de bebé en el

servicio de Atencion Temprana. «Los
amigos estan siempre pendientes de
€l En clase estd totalmente integra-
do, se trata de no; suvida den-
tro del grupoy, destaca la maestra, Re-
yesTejera. Y por eso «participa en to-
daslasactividades, ejerce de encarga-
do cuando le corresponde, como cual-
quier otro nifioy, solo que tiene sus
apoyos de pedagogia terapéutica (PT),
de audicion y lenguaje (AL) y de fi-
sioterapia, a cargo de Trinidad Prieto,
Alicia Solana y Miguel Hoz, respecti-
vamente. Cada especialista le dedica
dos sesiones semanales.

«El se ha adaptado de maravillaa
la rutina del colegio, con su sonrisa
permanentey, sefiala Alicia, <aunque
los trabajos de mesa que requieren
concentracion no le gustan tantoy,
apostilla Trinidad. «En cambsio, le apa-
siona la musica, es la mejor forma de
llamar su atenci6n, y enseguida sngue
el ritmoy, comenta su p Su-

que tenemos que hacer de refuerzo
en casa. Ellos me informan en un cua-
derno de lo que van haciendo y asi
puedo entender mejor lo que me
cuenta, para evitar que se enfade y se
ponga nervioso al no poder expresar-
sey. Esas terapias, sin embargo, no son
suficientes. Los apoyos, «que no son
extraescolares, sino actividades que
'mi hijo necesita por su discapacidady,
contintan por las tardes. «La hora de
la comida es complicada, porque Die-
gono prueba practicamente nada s6-
lido 0 que tenga una textura diferen-
tealadelos purés. Y hay que darselo
alaboca porque no puede utilizar los
cubiertos, al no controlar la motrici-
dad fina. Es como si tuviera dos be-
bés, Martin, de siete meses, y Diegon.

Laagenda verpertina deja poco es-
Ppacio para escaparse al parque. «Solo
tenemos libre los viernes. El resto de
lasemanavaa plscma musicotera-
pia, fisi dia, estas dos

sana estdal tanto de cada ejercicio que
se trabaja con él en el colegio, «por-

tltimas unpamdas enla Escuela Gim-
bernat de Torrelavega, dentro del pro-

REIVINDICACIONES
«Se vulneran cada alavbiate Co sativa 0
¢ Dia Internaciol ferme-
dla |OS dereCh95 dades Raras (28 de febrero), recuer-
de nuestros hijos» da que «como familia es muy duro
vivir esta situacién, ademis de gas-
«Somos excluidos sociales», denun- | tarun 20% mas que el resto de ho-
cia Cristina Gmez, psicéloga y ma- pres,perolopeoresunuquelu-
dre, que defiende que «nuestros hi- | char cada dia con el sistema, tantoa
jos tengan la posiblhdad, comolos | nivel eduanvo como samuno, ya
demis, de ser cen- = que no funciona para las
tros ordinarios. Mi meta son las au- Nonenemosquemendlgaxlosm
las abiertas de eduaaén especial, tamientos, somos minoritarios
pero para eso uncam- | pero hijos tienen dere-
bio bestial del modelo de atencién | chosy se les vulneran cada dia».
EL DATO grama Proda, gracias a un convenio
i con la Asociacion de Sindrome de Wi-
lliams de Cantabria, una entidad que
no solo supone un apoyo para los pa-
dres, que tenemos tanto que apren-
der, sino que financia todos estos apo-
familias forman parte de laAso-  yos que vaa necesitar siempre y que
ciacion de Sindrome de Williams ~ de otra forma no podriamos propor-
de Cantabria (http:/www.sin- cionarle por nuestra cuentay:

dromewilliamscantabria.org).
LA FRASE TR
SusanaMata
Madre de Diego
«Por su felicidad hago lo
que sea. No puedo evitar
pensar en el futuro, pero
soy de tirar para adelante»

El dia a dia es «un no parary, apun-
ta sumadre, quien lleva el peso de
ese «trajiny de horarios. «Me cambié
la vida totalmente, pasé de tenerun
trabajo que me gustaba a limitarme
auna rutina de casa-nifio-médicosy.
Lo que iba a ser una excedencia vo-
luntaria de un afio para disfrutar de
su primer hijo, acab6 prolongandose
otros dos «por obligaciony. Cuando
quiso incorporarse a su puesto, una
vez que Diego empez0 al colegio,
«buscando también una via de esca-
pe», yano pudo ser. Casi su tinico de-
sahogo llega de la mano de su grupo
de amigos aficionados a los coches
clasicos. En ese tortuoso camino

-«Vivo el presente sin poder evitar
pensar en el futuro que me esperay-,
Susana reconoce que «los altibajos de
animo son inevitables, pefo nunca
he sido de las que me quedo en un
Tincon, tiro para adelante. A veces me
siento culpable si me quejo porque
‘aparentemente’ mi hijo esta bien y
hay gente en situaciones peoresy.
Porlafelicidad de Diego es capaz de
«hacer lo que seay. De llevar una vida
contrarreloj para que pueda acudira
todas las sesiones que necesita para
combatir los efectos de una enferme-
dad sin cura; de organizarse para que
puedallegar a una fiesta de cumplea-
fios ~«Ti sabes lo que significa para mi
que se acuerden de él sus amxgos me
enorgullecey-; y de sacar el tiempo
que no tiene para hacerle una tarta ca-
sera con forma de tortuga (la masco-
tade la clase), como la que hace unas
semanas hizo las delicias de la clase.
«Solo por el abrazo que le dieron to-
dos sus compaiieros y por verle esa
sonrisa merece la pena el esfuerzoy.
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» RADIO:

5 Marzo 2017 - Cadena SER

Con motivo del Dia Mundial de la Enfermedades Raras, representantes y

personas afectadas de la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria
(ASWC) junto con representantes de la Asociacion
Céntabra de Afectados de Esclerodermia (ACADE) y
de la Asociacion Cantabra de Enfermedades
Neuromusculares (ASEMCAN), todas adheridas a
COCEMFE Cantabria, participamos en el programa
de radio de Cadena SER Cantabria “A vivir Cantabria”
emitido el pasado 5 de marzo, uniéndonos a FEDER y EURORDISS,

participando en la campafia de sensibilizacion en Cantabria y en el desarrollo de

distintas actividades para la celebracion de este dia. Link programa de radio:

https://soundcloud.com/user-169980416/enfermedades-raras

29 Septiembre 2017 - Cadena SER

Participamos en la grabacion de la emision radiofénica “A vivir Cantabria” de
Marta Bustamante, con motivo del programa que ASW-Cantabria desarrolld
durante el afo 2017 “Todos queremos ser personas autbnomas”, financiado en

parte por la Fundacion Inocente Inocente.

> VIDEO sobre la importancia del asociacionismo (28/02/2017).

Participamos en la ediciéon de un video sobre ¢Qué es una enfermedad
rara? ¢Qué implica una enfermedad rara? ¢Por qué es tan importante el
asociacionismo en las personas afectadas por una enfermedad rara?, realizado
por Cocemfe-Cantabria con motivo de la celebracion del Dia mundial de las
enfermedades raras en Cantabria, con la colaboracion de las entidades
federadas que aglutinan personas con enfermedades poco frecuentes entre las
gue se encuentra la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria. Link video:

http://sindromewilliamscantabria.blogspot.com.es/2017/03/las-enfermedades-

raras-y-la-importancia.html
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> NOTA DE PRENSA, 28/09/2017. Emitimos una nota de prensa sobre el
proyecto “Todos queremos ser personas autonomas” a distintos medios (Ahora
Cantabria, Cantabriadiario.com, Cantabria24horas.com, Crénica de cantabria,
Eldiariocantabria.es, Eldiario.es Cantabria, Estorrelavega, El Diario Montafiés,
Diario Alerta, Diario Médico, ABC internet, La Raz6n, EI Mundo, Onda Cero,
Cope, Cadena Ser Santander, Radio Camargo, RTVE) y federaciones

(Cocemfe-Cantabria, FEDER), siendo publicada por algunos de ellos.

“TODOS QUEREMOS SER PERSONAS AUTONOMAS”. Atencién multidisciplinar

para 9 ninos Cantabros afectados de Sindrome de Williams

piscina 'y musicoterapia a 9 niifos

13 5‘
o El proyecto “Todos queremos ser personas N
auténomas” presta tratamientos de oss .oé’
logopedia, fisioterapia, rehabilitacion en REMES SER PERsONAS st
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Williams. ¥ A Y,
o Estos tratamientos mejoran la autonomia £ & \x‘\‘\;
personal de los nifios y potencian sus & g
capacidades. 1?%
e Parte de este proyecto esta subvencionado T oeneit
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a través de la Fundacioén Inocente Inocente.
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Santander, 28 de septiembre de 2017

La Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria, ASW-Cantabria, desarrolla desde
enero el proyecto “Todos queremos ser personas auténomas” con el que se prestan
tratamientos de logopedia, fisioterapia, rehabilitacion en piscina y musicoterapia a 9
nifilos Cantabros afectados de Sindrome de Williams.

Este programa promociona la autonomia personal de los nifios y potencia sus
capacidades; a través de la fisioterapia y la rehabilitacion en piscina fortalecen sus
capacidades musculo esqueléticas, con la logopedia mejoran el lenguaje y
potencian las capacidades de comprension facilitando su manejo de las relaciones
sociales y con la musicoterapia trabajan aspectos emocionales y cognitivos
(ansiedad, hiperactividad, atencién...) y desarrollan facultades creativas y
expresivas.

El proyecto cuenta con un presupuesto que supera los 8.000 euros y esta
subvencionado con 3.000 euros procedentes de la Fundacion Inocente Inocente,
FARACION fundacién privada de caracter asistencial, constituida el 7
de marzo de 1995, que tiene como objeto preferente el
ejercicio de actividades que redunden en beneficio de la
infancia fundamentalmente dentro del territorio espafiol. Es esta Fundacién la que
promueve, cada afno, la gala televisiva “La Noche de los Inocentes” cuyo fin es la

INOCENTE
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recaudacion de fondos para apoyar distintas causas. Gracias a la solidaridad de los
telespectadores se desarrollan proyectos de este tipo.

Estd previsto que una parte de este proyecto se subvencione ademas por el
Ayuntamiento de Santander, que a lo largo de 5 afios lleva
apoyando el programa "Yo también quiero ser autdbnomo"
SANTANDER gue desarrolla de forma continua la asociacion en la ciudad.
Asociacion Sindrome de Williams Cantabria, ASW-Cantabria es una entidad no
lucrativa constituida en 2010, que nace para lograr la atencién y recursos necesarios
para los nifios afectados por esta enfermedad. Forma parte de COCEMFE Cantabria y
de FEDER.

AYUNTAMIENTO DE

» CAMISETAS “Williams Espiritu Vivo”. O Q
Difusién del Sindrome de Williams con camisetas entis Y
deportivas “Williams Espiritu Vivo”, colores rojo, verde y

negro fosforescente. ==

» Pulseras “ASWC” y “Williams Espiritu Vivo”.

Difusion del Sindrome de Williams con pulseras

con el logo “ASWC” y con el texto “Williams Espiritu Vivo”.

» Etiquetado y venta de vino “ASWC”.
Difusion del Sindrome de Williams y de la Asociacion en Cantabria a

través del etiquetado y venta de 3.780 botellas de vino de “Pesquera de Duero’

(315 cajas x 12 unidades).
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INTERNET:
La PAGINA WEB DE LA ASOCIACION Sindrome de Williams de

Cantabria www.sindromewilliamscantabria.org, continlla obteniendo un

considerable nimero de consultas, tanto a nivel nacional, como internacional.
Estados Unidos 44306, Espafa 27307, Rusia 3462, Alemania 1852, Argentina
912, México 654, Francia 521, Polonia 433, Chile 287, Ucrania 237.... Total
visitas BLOG: 86140.

£ = B & ascincion Sindkome de W

M N
30F 30

CANTABRIA (QUIENES SOMOS?
Asociacion Sindrome de WILLIAMS

T
-
O
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T VRPABRIA 7

SINDROME DE WH-LIAMS
% LA ASOCIACION. QUIENES SOMOS.

La asociacion Sindrome de Williams en Cantabria se constituyé a primeros de Marzo del 2010, por iniciativa de
varias familias de afectados, con el fin de:

« Ofrecer atencion integral, apoyo y asesoramiento a las personas afectadas por el Sindrome de Williams y sus
familias, todo ello orientado a la promocion de la vida auténoma y a la mejora de su calidad de vida.

« Colaborar con organismos publicos y privados en el fomento del estudio e investigaciéon del Sindrome de
Williams.

« Reivindicar y defender los derechos de las personas afectadas y de sus familias.

+ Fomentar la integracion de las personas afectadas en todos los ambitos de la vida.

« Promover el asociacionismo y la coordinacion y colaboracion con otras organizaciones de la red social.

Para el cumplimiento de estos fines esta previsto realizar las siguientes actividades:

[Z] Blogger | Estadisticas de audiencia

Asociacién Sindrome ... -

Ver blog
|§ Entradas
i Paginas vistas por paises Paginas vistas por navegadores
M Estadisticas ) _. .
g = : Entrada Péginas g Internet E:
Vision general ’\ vistas — Firefox
1 4 — Safari
Entrad L 4 Chroms 58643 _Salal
ntradas (55%) Mobile Sa
Fuentes de trafico : Internet Explorer 14121 hrome
Audiencia (63,
Firefox 6375
B Comentarios (T%)
. Entrada Péginas SHE ?;ui?
S Ingresos vistas
Eetados Unid 12306 Maobile Safari 1899
. stados Unidos B
[ Campafias - (2%)
Esparia 27307 Mobile 567
] Paginas Rusia 3462 (<1%)
o Alemania 1852 OsFesv ?310“/)
™ Disefio Argentina 912 ;
_ o BingPreview 178
- Meéxico 654 (=1%)
r Tema Francia 521 Opera 160
Conf . Polonia 433 (<1%)
L2 Configuracién Chile 287 Apple-PubSub 151
(<1%)
Ucrania 237

FACEBOOK, 1902 seguidores: https://www.facebook.com/WilliamsCantabria/
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o ACTIVIDADES FORMATIVAS, JORNADAS INFORMATIVAS, SENSIBILIZACION,
MESAS REDONDAS... RELACIONES CON OTRAS ASOCIACIONES,
FEDERACIONES, ETC...

» 14/01/2017 — Asistimos al Gran Festival de las Capacidades 2017, que se
desarrollo en el Paraninfo del Palacio de la Magdalena ~ '

de Santander. En él personas con discapacidad
mostraron sus inquietudes, emociones y sentimientos
a través del arte. Organizado por la Concejalia de
Autonomia Personal del Ayuntamiento de Santander,
con la colaboracion de CERMI Cantabria y sus Entidades.

» 01/03/2017 — Meeting Point. Asistimos a la Jornada Informativa de presentaciéon
sobre la plataforma de la pagina web de Meeting Point y del nuevo programa de
formacion de voluntariado del Ayuntamiento de Santander en el Centro Civico
Numancia, situado en la Calle Cisneros, 76 de Santander. Encuentro en el que
también intervinieron la alcaldesa de Santander Gema Igual y la concejala de

Servicios Sociales Maria Tejerina.

> 10/03/2017 - 16h. Personas de ASW-Cantabria

asistieron al encuentro de la Asociacién Benéfica

Buscando Sonrisas con la policia y sus perros guia,
en el parque infantii del Hospital Marqués de
Valdecilla, invitados a través de COCEMFE-Cantabria.

En la jornada se realizaron demostraciones de la

patrulla canina de la policia nacional con diferentes perros policias.

» 11/04/2017 - Charla informativa Ayudas individuales Cocemfe-Cantabria.
Asistimos a la charla que se llevo a cabo en el saléon de actos de Cocemfe-
Cantabria sobre la convocatoria de ayudas individuales para la vida autbnoma
publicada por el Gobierno de Cantabria (transporte, adaptacion,movilidad,

comunicacion, rehabilitacion, atencion domiciliaria).
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» 25/04/2017 — Necesidades en las ER en la edad pediatrica en Cantabria.
Representantes de ASW-Cantabria asisten a la Jornada organizada por FEDER
y la E.U. Gimbernat-Cantabria participando en el coloquio final.
El evento, que contd con la presencia del Coordinador de Feder en Cantabria
Honorato Gutiérrez y Dfia. Vanesa Pérez, directora de la EU Gimbernat-
Cantabria, trat6 sobre:

e Retos y oportunidades de las enfermedades raras

en los hospitales (Dr.Domingo Glez-Lamufio).

e La perspectiva de la poblacion infantil con q‘b' a
—1H ,.-.'.“
patologia poco frecuente (DAa.Adelaida =

Echevarria —coordinadora de AT en el CSC-).

e Abordando las ER desde la atencion primaria (D.Miguel Garcia Ribes —
coordinador del grupo de trabajo de genética clinica y EERR de SEMFYC-).

e La innovacién educativa, sanitaria y social en las ER en Cantabria (Dfia.
Cristina Paloma, psicéloga, maestra y madre).

» 17/05/2017 - ASW-Cantabria en la Comisiéon de Discapacidad del

Parlamento de Cantabria.

La Asociacion Sindrome de Williams de
Cantabria presentd su trabajo en la
Comision de Discapacidad del Parlamento

de Cantabria, siguiendo la agenda de

comparecencias elaborada entre el CERMI
Cantabria y dicha comision. ASEMCAN, Asociacion Cantabra de Enfermedades
Neuromusculares y ASAG, Asociacion Somos Astillero-Guarnizo, entidades
federadas en Cocemfe-Cantabria, realizaron también su presentacion.

Después de las presentaciones, en el turno de los diputados, Juan Ramon
Carrancio resalté que las asociaciones somos insustituibles, ya que todo lo que
hacemos no podria desarrollarlo ninguna administracion.

Alberto Bolado destacé dos vertientes, la labor singular de cada entidad con su
propia patologia y una mas global a nivel de plataformas ya que compartimos
aspectos comunes a todas las personas con discapacidad como por ejemplo la

accesibilidad, el empleo...
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Silvia Abascal destaca la importancia de la investigacion en el caso de las
personas con discapacidad, Matilde Ruiz agradece a las asociaciones que sean
el motor para la inclusiébn de las personas con discapacidad o diversidad
funcional e Isabel Urrutia resalta la importancia de éstos encuentros para

conocer de primera mano la realidad de las personas con discapacidad.

» 16/06/2017 — Audicién de Estudio Musical. Algunos
de nuestros nifios y nifias participaron en la audicién
de Estudio Musical celebrada en el Centro Abaco de

Santander mostrando las habilidades musicales

logradas durante el curso escolar.

» 27/06/2017 — Escuela de familias Gimbernat. JORNADA PARA FAMILIAS DE
PERSONAS CON SINDROME DE WILLIAMS. La Escuela Universitaria
Gimbernat-Cantabria acogi6 en la tarde del 27 de junio esta Jornada, encuentro

enmarcado dentro de las actividades del

) [~
e

Programa Docente Asistencial (PRODA) en el - 4
que participaron  familias, profesores,
personas con Sindrome de Williams,
profesionales de la Logopedia y Fisioterapia
entre otros. Fueron los propios alumnos del
Grado en Logopedia y Fisioterapia, junto con

las madres y padres de la Asociacién, quienes

R

JORNADA CON PADRES DE
PERSONAS CON SINDROME

) ‘ DE WILLIAMS | 27 \
mejora de la 16 boas |

presentaron sus experiencias directas en el

PRODA para compartir las pautas de trabajo

qgue llevan a la

calidad de los servicios prestados a nuestro

colectivo. Algunos de los materiales presentados

Thcad o= por los padres fueron:
e Soporte informético para el manejo autbnomo de la eleccion de la ropa.
e Agenda de apoyo a la realizacion de las tareas.

e Panel para la toma de decisiones relacionada con la eleccion de los juegos.
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e Cuaderno de apoyo para la gestion del control de impulsos y la atencion.
Organizaron la Jornada alumnos y profesores expertos del Programa Docente
Asistencial (PRODA) de la Escuela Universitaria Gimbernat Cantabria con la
colaboracién de la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria.

07/10/2017 — Jornada Convivencia CERMI, Las Llamas.
Familias de afectados por S.W. participaron en las actividades

medioambientales y deportivas en el Parque de las Llamas de Santander.

19/10/2017 — Dia del Paciente 2017. HUMV.

Asistimos a la celebracion del Dia del Paciente en el salén de actos “Torre B” del
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla donde desde la Comision
sociosanitaria de CERMI Cantabria se organiz6 un teatro foro, a cargo de
Escena Mirifaque, con el fin de sensibilizar a los profesionales sanitarios del
hospital de la importancia de realizar una valoracién del paciente con
discapacidad, que reconozca sus especiales circunstancias y los riesgos
afadidos que sufren en situaciones de emergencia, hospitalizacion,
consultas,etc..

El teatro foro se concibe como una herramienta de transformaciéon social. A
través de técnicas de representacion, el publico, ahora “espect-actor’ discute,
dialoga y actia para ensayar el cambio y encontrar posibles respuestas a
situaciones conflictivas o disfuncionales. Es una ayuda efectiva, dinamica y
participativa que fomenta la reflexion, la motivacion, la participacion y el espiritu

critico y el didlogo.

21/10/2017 — La musica y el Sindrome de Williams. Soria.

CONCIERTO-PRESENTACION

ASW-Cantabria estuvo presente en la velada solidaria L Wiisiony

concierto-presentacion de la musica y el Sindrome de Williams Ol e
celebrada en el Palacio de la Audiencia de Soria, en la que
participaron intérpretes con Sindrome de Williams llegados
desde distintos puntos geogréficos de Espafa, haciéndonos

vibrar a todos los asistentes por sus sensibilidades y por sus

grandes capacidades musicales. Organizo ASWE y ASWSoria. e
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» 10 y 11 noviembre de 2017 - Jornadas Internacionales de Actualizacién
sobre el Sindrome de Williams-Beuren: Investigacion y Atencion Integral.
“Construyendo nuestro futuro”. Hospital General Universitario La Paz
(Madrid).

Participamos en estas jornadas organizadas por la Asociacion Sindrome de
Williams de Espafia. Este encuentro tratd sobre los resultados de las ultimas
investigaciones realizadas con enfoques diferentes: proyectos basicos y clinicos,
tratamientos, gestiébn neurocomportamental, aspectos psicolégicos, y en el area
del lenguaje y la comunicacién. Ademas, se compartieron experiencias sobre la
enfermedad contadas en primera persona.

Intervinieron cientificos del CIBERER como Pablo Lapunzina y Luis Alberto
Pérez Jurado, ademas de otros expertos internacionales, tratando sobre
distintos aspectos del Sindrome.

Todos los pésters, propuestas de participacion, realizados desde la Escuela

Universitaria Gimbernat-Cantabria para estas jornadas, consistentes en distintos

trabajos de investigacion llevados a cabo por alumnas y

profesoras expertas, con la colaboracion de ASW-Cantabria,

fueron aceptados, siendo expuestos fisica y oralmente en el
saléon de actos “Ortiz Vazquez® del Hospital de la Paz de <;=
Madrid por sus autoras y/o directoras:

e Poster: “La hipersensibilidad auditiva y su relacion con

las dificultades de procesamiento sensorial en nifios con
Sindrome de Williams”. Tamara Bezanilla Toledo, Sonia Hernandez
Hernandez.

o Podster: “Desarrollo psicomotor del nifio con
Sindrome de Williams. Un estudio transversal’.
Elisa Gonzélez-Lamufio Rubiera. Saray Lantarén
Juérez.

e Poster: “Efectos de un programa de intervencion
en la competencia narrativa de nifios Yy
adolescentes con Sindrome de Williams”. Maria
Tazén Uriarte. Coautoras: Vanesa Pérez Garcia.

Veronica Martinez Lopez.
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e Poster “Perfiles fonolégicos en el sindrome de Williams”. Verdnica Martinez
Lépez. Vanesa Pérez Garcia. Manuela Miranda Fernandez. Eliseo Diez
Itza.

e Poster “Creando redes
de apoyo para mejorar
la eficacia en el
abordaje en personas

con Sindrome de

Williams-Beuren. Un programa de ensefianza-aprendizaje en el marco
universitario”. Sonia Hernandez Hernandez; Saray Lantar6n Juérez; Diana

Salas Gémez; Mario Fernandez Gorgojo.

» 14/11/2017 - “XIX Aula Autonomia Personal Sexualidades vy
Discapacidades”.
El Ayuntamiento de Santander junto a la Universidad de Cantabria y CERMI
Cantabria, entidad de la que formamos parte a través de Cocemfe-Cantabria,
organizaron esta jornada sobre sexualidades y discapacidades.
Personas de ASW-Cantabria participaron en esta
Jornada que tuvo lugar en el Paraninfo de la
Magdalena de Santander, donde se trat6 de abrir un
espacio de encuentro para la reflexion sobre la

sexualidad y la discapacidad. Ademas se trataron de
conocer las ideas, necesidades y dificultades que las familias y demas agentes
educativos tienen para abordar la teméatica sexual. Estuvo especialmente dirigida

al entorno familiar de las personas con discapacidad.

» 14/11/2017 — COCEMFE Cantabria.
La Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria participé6 en un curso de

iniciacion de Wordpress, organizado por COCEMFE Cantabria.
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de Deportes de Santander. Participamos, a través de
los talleres de COCEMFE Cantabria, en una jornada
de sensibilizacion a escolares a la que asistieron mas

de 500 nifios de distintos centros de Cantabria.

Organizado por CERMI Cantabria, Comité de
Entidades representantes de Personas con Discapacidad de Cantabria, en el
marco del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad. El objetivo de
este encuentro es avanzar hacia el cambio de mirada hacia la
discapacidad, favoreciendo la comprension de sus problemas, y fomentando los

derechos, la dignidad y el bienestar de las personas con discapacidad.

29/11/2017 - Actividad psicomotriz en entorno acuético.

Dentro del plan de estudios del 4° curso del Grado en Fisioterapia de la EU
Gimbernat Cantabria, mencion en pediatria, en la que se encuentra la asignatura
de Psicomotricidad y el bloque de actividad psicomotriz en entorno acuatico, se
desarroll6 una sesién de actividad psicomotriz en la piscina de “La Lechera” en
Torrelavega, con el objetivo de facilitar la estimulacion sensorial y el aprendizaje
de nuevos movimientos. En dicha actividad, dirigida y desarrollada por la
profesora de la escuela Nuria Martin Pozuelo (fisioterapeuta experta en
discapacidad y terapia acuatica) participaron algunos de nuestros nifios
afectados.

02/12/2017 — Taller atencién psicologica familas Sindrome de Williams.

Organizado por ASW-Cantabria, celebramos en las instalaciones de Cocemfe-
Cantabria un taller de atencién psicolégica dirigido a padres y madres de
personas con Sindrome de Wiliams, donde se pusieron en comun y se
abordaron problemas de conducta, rabietas, frustraciones, miedos, rutinas,
emociones, etc. con los que los familiares de afectados por SW convivimos en el

dia a dia.
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» 03/12/2017 - Parlamento de Cantabria. Participacion de la ASW-Cantabria en
el acto institucional de la celebracion del Dia Internacional y Europeo de las
Personas con Discapacidad en el Parlamento.

Cantabria asistieron al Concierto solidario organizado
por ASAG en la sala Bretén de Astillero en el que
actuaron los grupos “The Old Romantic Band”, “El

Romancero en la Cale” y “Vento Tempo”. La

recaudacion iba destinada a apoyar proyectos de
Educacién para Personas con Discapacidad del Sahara Occidental tramitada a
través de la Asociacion Alouda Cantabria.

» 17/12/2017 — Curso de terapia acuatica: “Aprendiendo a través del juego
acuatico terapéutico”.

Dentro del plan de estudios del 4° curso del Grado en Fisioterapia de la EU

Gimbernat Cantabria, mencion en pediatria, en la que se
encuentra la asignatura de Psicomotricidad y el bloque de
actividad psicomotriz en entorno acuatico, se desarrollé una
nueva sesion de actividad psicomotriz en la piscina del
“Hotel Torresport” en Torrelavega, con el objetivo de ofrecer
propuestas de juego en el entorno acuatico, facilitando la
estimulacion sensorial y el aprendizaje de nuevos
movimientos. El coordinador del curso, Javier Gueita,
profesor de la Universidad Rey Juan Carlos es coordinador
de la Unidad de Terapia Acuatica y ademas es tutor acreditado de la Asociacion
Internacional de Terapia Acuatica (IATF), acudié desde Madrid para impartir el

curso, donde particip6 DPM de nuestra Asociacion.
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> ATENCION INTEGRAL, INFORMACION, ORIENTACION, ASESORAMIENTO.
En la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria, hemos llevado a cabo
ATENCION INTEGRAL, INFORMACION, ORIENTACION y ASESORAMIENTO
continuo a las personas afectadas y a sus familias, uno de los objetivos
fundamentales de ASW-Cantabria. También ofrecimos informacion a
profesionales del ambito educativo (maestras y profesores de apoyo) y médico.
Alguna de esta informacion fue facilitada también a nivel internacional
(Argentina, Colombia, México, Chile): informacion sobre relacion entre trastorno
de masticacion y deglucion, informacion expectativas de vida, padres de
mellizos afectados por SW, informacion sobre SW y su diagndéstico, informacién

crisis de ansiedad y panico en SW, profesores de apoyo...
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TRABAJO EN RED:

» Con COCEMFE-Cantabria:
e Participacion de representante de ASW-Cantabria en la toma de decisiones
de COCEMFE-Cant. como Consejera Regional.
e Participacion en el grupo de trabajo de sanidad. &ﬁ\
e Participacién en el grupo de trabajo de E.R. —
e Participacion en el grupo de trabajo de sexualidad. gﬂgf,ﬂff\

o Campanas de sensibilizacién (discapacidad escolares; dia mundial ER...).

> Con CERMI-Cantabria. ASW-Cantabria, como asociacion federada en

Cocemfe-Cantabria y a su vez también integrada en

I
Cermi-Cantabria: C R M i

y . b B CANTABRIA
o Participo en diversas campafas de ¢

sensibilizacion.
e Asisti6 a la Asamblea General Ordinaria de CERMI Cantabria 2017.

e Particip6 en un estudio sobre Discapacidad.

» Con FEDER - EURORDIIS: ASW-Cantabria, junto con el resto de entidades de
Enf. Raras federadas en COCEMFE Cantabria, se une

0
a la Organizacion Europea de Enf. Raras fed r
(EURORDIIS) y FEDER (mensaje central de la

Campafa: “La investigacion es nuestra esperanza”), <
organizando una campafia de sensibilizaciébn en &
Cantabria y participando en el desarrollo de distintas &

actividades dentro del DIA MUNDIAL DE L AS ENF. E U RORDIS

RARAS (28/02/2017): Rare Diseases Europe
e Carpainformativa en la Plaza Porticada de Santander.

e Marchareivindicativa desde la Porticada hasta la plaza del Ayuntamiento.
e Lecturade manifiesto en la Plaza del Ayuntamiento de Santander.

e Participacion en los medios de difusion (TV, radio, prensa...).

o Charla/debate en Tantin sobre la "Importancia del asociacionismo en las

enfermedades raras”.

ASOCIACION SINDROME DE WILLIAMS CANTABRIA — CIF G39727060 — C/ Aviche, 79-A Monte — 39012 SANTANDER
TELEFONO: 638.611.127  E-MAIL: info@sindromewilliamscantabria.org ~ WEB: www.sindromewilliamscantabria.org




CION

S
©
e
<

SINDROME DE WILLIAMS MEMORIA de ACTIVIDADES 2017

» Con UNIVERSIDADES:

Con Universidad Auténoma de Madrid:

o Estudio sobre “Procesos de inhibicion y mecanismos de memoria en
personas adultas con Sindrome de Williams”, 16 y 17 de Junio, CCR,
RAG (MS).

o Estudio sobre el comportamiento de nifios con Sindrome de Williams en

cuanto a “conducta” y a “suefio” (EGH).

Escuela Univ. GIMBERNAT Cantabria, adscrita a la UC:
En 2017 nuestros socios afectados continuaron recibiendo asistencia
logopédica y fisioterapia (PRODA: Programa

|
Docente Asistencial) a través del convenio de S 1 E

colaboracion suscrito en 2014 entre la ASW-  cccueias universiTarias
GIMBERNAT-CANTABRIA

Cantabria y la Escuela Universitaria Gimbernat-
Cantabria.

Estuvimos en las Jornadas Internacionales de Actualizacion sobre el
Sindrome de Williams-Beuren organizadas por ASWE: Investigacion y
Atencion Integral. “Construyendo nuestro futuro”. Hospital General
Universitario La Paz (Madrid), donde la EU Gimbernat Cantabria present6
distintas propuestas de participacion, posters, con la colaboracion de ASW-
Cantabria, siendo todos ellos aceptados y expuestos.

Ademads, con la E.U. Gimbernat Cantabria hemos participado en:
o Clases de psicomotricidad en piscina.
o Colaboramos con alumnos en la realizacion de Trabajos de Fin de

Grado:

= Desarrollo psicomotor del nifio con Sindrome de Williams (EG-LR).

= Efectos de un programa de intervencion en la competencia narrativa

de nifios y adolescentes con Sindrome de Williams (MTU).

= Lenguaje en el Sindrome de Williams (RB).

= Andlisis de las dificultades a nivel semantico y de acceso al Iéxico en

los nifios con Sindrome de Williams (AAC).
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= “Reacciones emocionales de la familia ante el diagnostico de una
discapacidad en un hijo/a: Anadlisis de los recursos logopédicos
disponibles y el nivel de satisfaccién de los mismos” (CRL).

o También colaboramos en otros estudios (deglucion atipica, etc).

» Centro CREER y Universidad de Burgos. Proyecto EN-RED, una iniciativa de
colaboracion entre el Centro Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias y la Universidad de Burgos para impulsar
acciones innovadoras relacionadas con la formacion, la investigacion, la
innovacion y el desarrollo de buenas practicas en enfermedades raras.
Participamos cumplimentando un cuestionario con el objetivo de recoger
informacién sobre necesidades en el ambito de la investigacién y formacion en

el entorno de las enfermedades raras.

» Con la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER), ASW-
Cantabria participd en un estudio de investigacion sobre las caracteristicas del

movimiento asociativo en Iberoamérica.

» Con el Ayuntamiento de Santander:

e Con la Concejalia de Autonomia Personal, ASW-Cantabria ha participado
en el estudio de investigacion que lleva a cabo sobre “La mujer con
discapacidad en Santander’, dentro del Il Plan para la Atencién vy
Promocién de las personas con discapacidad de Santander (con vigencia
2015-2018).

e METTING POINT, Portal del voluntariado del Ayto. de Santander. ASW-
Cantabria present6 el Proyecto “Integracién de jovenes afectados con
sindrome de Willams en actividades ladicas organizadas por el

Ayuntamiento de Santander”. Para ejecutar durante 2017.
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VII - TERAPIAS RECIBIDAS SOCIOS AFECTADOS 2017.

Nuestros socios afectados por Sindrome de Williams recibieron en 2017
terapias especificas segun demanda por un importe total de 9.449,08 €, financiadas
con 3.000,00€ (31,75%) por la Fundacion Inocente Inocente a través del Proyecto
“Todos queremos ser personas autbnomas”, con 733,09€ (7,76%) por la Concejalia de
Salud del Ayuntamiento de Santander en su programa de prevencién, promocion y
educacion para la salud y el resto, un 60,49 %, por la Asociaciéon Sindrome de Williams

de Cantabria;

1.500€ +
1.400€ 2017 - TOTAL TERAPIAS:
1300€ 9.449,08 €

1.200€ |
1.100€
1.000€
900€

EAT.PSICOLOG. (45,00 €)

g00e ¥ B TERAPIA REHAB. PISCINA (726,00 €)
2006 + B MUSICOTERAPIA (2.224,00 €)

600€ - EFISIOTERAPIA (1.005,00 €)

500€ T ELOGOPEDIA (5.449,08 €)
400€
300€
200€
100€

-€

RGA CCR ORY NMR DUP MEP ADP OCG DPM PTG ACP

ACP; 447,50€; 5%

RGA; 775,00€ ;8%
PTG; 500,00 €; 5%

ERGA
DPM; 1.011,93€; 11%

CCR; 1.462,50€; 15% B CCR
@ ORY
ENMR
OCG; 447,50€ ;5% @ DUP
= MEP

ADP; 198,00€; 2%
EADP

ORY; 1.254,00€;13% = OCG
@DpPM

MEP; 1.280,15 €; 14% B PTG

mACP

NMR; 925,00€ ; 10%

DUP; 1.147,50€ ; 12%
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TERAPIAS 2017 (9.449,08 €)

LOGOPEDIA (5.449,08 €) FISIOTERAPIA (1.005,00 €)
aop OPM RGA
14%
BRGA BRGA
BCCR BCCR
BORY HORY
CCR ENMR ENMR
16%
mDUP mDUP
EMEP EMEP
mADP mADP
Sfeled] OCG
TODPM TDPM
=PTG =PTG
DACP DACP
MUSICOTERAPIA (2.224,00 €) TERAPIA REHAB. PISCINA (726,00 €)
ACP ORY
18% BRGA BRGA
BCCR BCCR
HORY HORY
ENMR ENMR
mDUP mDUP
EMEP EMEP
mADP mADP
mfeled] HOCG
TODPM TDPM
=PTG =PTG
DACP DACP
20% 34%
AT.PSICOLOG. (45,00 €) USUARIOS PRODA
. CCR
1% BRGA ERGA
BCCR BCCR
BORY EORY
ENMR ENMR
=DUP moup
EMEP EMEP
mADP DADP
S[eled] pPM B0CG
TDPM ODPM
=PTG =131
DACP oAcP
17% 17%

GIMBERNAT-Cantabria (PRODA).
Durante el 2017 nuestros socios afectados mas pequefios continuaron recibiendo
asistencia logopédica y fisioterapica (PRODA: Programa Docente Asistencial) a traves
del convenio de colaboracion suscrito en 2014 entre ASW-Cantabria y la Escuela
Universitaria Gimbernat-Cantabria.
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En Santander, Enero de 2018

La Secretaria V° B° La Presidenta

M2 CARMEN PUEBLA PINILLA CARMEN RUMAYOR DIEGO
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