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| = IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD:

« NOMBRE:

Asociacién Sindrome de Williams de Cantabria “ASW-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

o PAGINA WEB: wwww.sindromewilliamscantabria.org

¢ ORGANOS DE GOBIERNO.
> LA ASAMBLEA GENERAL:
La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion y

estd integrada por todos los asociados.

> JUNTA DIRECTIVA:
Los cargos, no retribuidos por sus funciones, que componen la actual Junta
Directiva de la Asociacion Sindrome de Wiliams de Cantabria fueron
designados y/o ratificados en Asamblea General Extraordinaria celebrada el

14 de Abril de 2018 y su mandato tendra una duracién prorrogable de 4 afios:

e PRESIDENTA: Carmen Rumayor Diego
e SECRETARIA: M2 Carmen Puebla Pinilla
e TESORERO: Abraham Urbén Pinto
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SINDROME DE WILLIAMS MEMORIA de ACTIVIDADES 2018

e REGISTROS:

> Consejeria de Presidencia y Justicia del Gobierno de Cantabria.
Registro de Asociaciones de Cantabria: Seccion 12 - Numero 4792 —
21/04/2010

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

> Instituto Cantabro de Servicios Sociales. Consejeria Empleo Bienestar
Social. Direccion General de Politicas Sociales del Gobierno de
Cantabria. Registro de Entidades, Centros y Servicios Sociales de la
Comunidad Auténoma de Cantabria, del Servicio de “Atencion Individual a las
personas afectadas de Sindrome de Williams y sus familias“: Inscrita en la
Seccién TERCERA con el namero 39/S117 (01/06/2010).

> N° vy fecha en 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

Il - FINES ESTATUTUARIOS. OBJETIVOS.

La asociacion Sindrome de Williams de 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 promocién de la vida
autobnoma 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 ambitos de la vida.

e Promover el asociacionismo y la coordinacién y colaboracion con otras

organizaciones de la red social.
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Il — ASOCIADOS:

N° de socios a 31 de Diciembre de 2018: 99

o Afectados CON S W ... .o 13

e Socios fundadores y de numero (padres/madres de afectados.)...24

o  S0CIOS COlAaDOradoreS. .. ..o e 62

M Socios afectados

B Socios de nUmero

NwhUI
ogoooooo

@ Socios colaboradores

2014

2016
2018

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
Socios afectados 7 7 8 8 10 11 11 12 13
Socios f. y de nimero 13 13 14 15 19 21 21 22 24
Socios colaboradores 11 22 30 45 59 60 61 62 62

e Voluntarios: ASW-Cantabria dispone de un seguro de voluntariado para 10
personas.
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IV — ACTIVIDADES DESARROLLADAS

REUNIONES DE TRABAJO:

23/01/2018 - Los miembros del consejo regional de Cocemfe Cantabria, Carmen
Rumayor en representacion de ASW-Cantabria, se rednen con Anxo Queiruga,

presidente de Cocemfe estatal y con Daniel Anibal, secretario de organizacion.

30/01/2018 - Solicitud de reunién con el Consejero de Educacién del Gobierno
de Cantabria.

Desde la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria, ASW-Cantabria, volvemos
a solicitar una entrevista con D. Francisco Ferndndez 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. Nos acompafian en este trabajo profesoras de logopedia y fisioterapia
expertas en el sindrome de Willams, de la Escuela Universitaria Gimbernat
Cantabria -adscrita a la UC-, con quién ASW-Cantabria mantiene un convenio de

colaboracion.

09/02/2018 — ASW-Cantabria difunde junto con la Escuela Universitaria
Gimbernat-Cantabria un formulario para profesores con motivo de advertir las
necesidades especificas que manifiestan los profesionales educativos que trabajan
con nifios y niflas con sindrome de Williams, sus dudas acerca de las caracteristicas
de estos nifios o0 sobre sus necesidades educativas y poder contribuir de esta
manera a la elaboracion de la Guia para la atencién de personas con Sindrome de

Williams indicada para familias y profesionales del &mbito sanitario y educativo.

17 Febrero 2018 - Asamblea General Ordinaria.

» Se dio lecturay se aprobo, por unanimidad, el acta de la asamblea anterior.

» Se dio lectura y se aprobo, por unanimidad, la memoria de actividades de 2017.

» Se dio lectura y se aprobo, por unanimidad, el ejercicio econémico del 2017.

» Se dio lectura y se aprobd, por unanimidad, el plan de actividades y
presupuesto para el afio 2018:
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SINDROME DE WILLIAMS MEMORIA de ACTIVIDADES 2018

Plan de actividades y trabajo 2018:

“Cuantas reuniones sean necesarias para el cumplimiento de los fines”.
Designacion y/o ratificacién de cargos de Junta Directiva.
Febrero 2018. Dia Mundial E.R. (Ultimo de Febrero).

ASW-Cantabria, como entidad de Cantabria adherida a FEDER, llevara a cabo
las siguientes actividades para conmemorar el Dia Mundial de las ER el préximo
28 de febrero:

v/ Colaboracion con mercadillo solidario dias 23 y 24 de Febrero.
v Mesa informativa Dia Mundial E.R.?.

2018. Continuar ofreciendo los servicios de terapéuticos a nuestros chicos y
chicas asociados con SW (logopedia, fisioterapia, musicoterapia, atencion
psicolégica, etc.) durante el maximo periodo de tiempo posible, con el objetivo
de potenciar, mantener o establecer la autonomia en la vida diaria de nuestros
nifios tanto a nivel fisico, psiquico, sensorial o social.

2018. INFORMACION, ORIENTACION Y ASESORAMIENTO continuo a las
personas afectadas y a sus familiares, a profesionales de la educacion, etc...

2018. Centro CREER BURGOS. Celebracion de unas JORNADAS sobre
“Sexualidad” y/o “Testamento, herencia o legados...” para familias de afectados
con SW en el Centro CREER de Burgos (cubiertas todas las fechas para los
encuentros de 2018, estamos en lista de espera).

2018. Gala benéfica de la Escuela de ballet Marisa Pinilla en beneficio de ASW-
Cantabria. A celebrar en el Palacio de Festivales de Santander.

DIFUSION Y VISIBILIDAD SINDROME DE WILLIAMS:

2018. Centros de Salud de Cantabria. Continuar con la difusion del sindrome de
Williams en los Centros de Salud y hospitales de Cantabria con dipticos y/o
carteles informativos.

2018. Jornadas de puertas abiertas ASW-Cantabria. Jornadas de difusion del
sindrome de Williams para promover el conocimiento social, informar de la
enfermedad y potenciar la integracion de las personas afectadas.

2018. Concierto/s musica de camara - “Trio Phonos”. Continuar en el intento de
celebrar un concierto de musica de camara en beneficio de ASW-Cantabria
ofrecido por el Trio Phonos. El concierto, de musica de camara, estaria previsto
gue durase alrededor de 1 hora. La recaudacion integra del concierto seria en
beneficio de nuestros nifios afectados por el sindrome de Williams. Lugar aun
sin determinar.
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En cuanto al Trio Phonos, se cre6 en 2009 con el animo de recuperar y difundir,
con interpretaciones al mas alto nivel, el repertorio original para flauta, viola y
guitarra, formaciéon instrumental inhabitual en las salas de conciertos, pero de
gran interés artistico.

e 2018. Ruta vehiculos antiguos. Se barajara la posibilidad de celebrar una ruta
solidaria de coches antiguos con el fin de dar difusion y visibilidad al sindrome
de Williams.

e 2018. Mercadillos solidarios Sindrome de Williams, a celebrar durante el
transcurso del afio. Se podra hacer difusién del SW con dipticos informativos
durante la celebracién de mercadillos, camisetas, pulseras...

e 2018. Venta de vino de Pesquera de Duero. Otra forma de financiaciéon y de
difusion del Sindrome de Wiliams. Posibilidad de trabajar con otros
proveedores, como RIOJA.

e 2018. Durante el afio (fecha aun sin determinar) nos gustaria realizar unas
Jornadas de Convivencia con los nifios afectados por el Sindrome de Williams.

e 2018 — Proyecto “Integraciéon de jévenes afectados con Sindrome de Williams
en actividades ludicas organizadas por el Ayto. de Santander”. La ASW-
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 Ayto. de Santander en las tardes y/o noches de los viernes
y/o sabados.

ESTUDIO e INVESTIGACION:

e 2018. Colaboracion con Universidades y con profesionales de la medicina en la
realizacion de estudios de investigacion.

e 2018. Previsto continuar con el convenio de colaboracion suscrito en 2014 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
Logopedia, siendo supervisado por sus profesores. Ademas, de forma paralela,
el proposito es dotar a la familia de estrategias y de recursos de apoyo que
sirvan de ayuda a sus hijos en situaciones naturales, permitiendo mejorar sus
competencias tanto comunicativas como motoras.

e 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 y otros profesionales de la medicina.
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Presupuesto econémico estimado 2018:
e Prevision de ingresos: 34.500 €
e 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 IRPF

e Ayuntamiento Santander: Mantenimiento.

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

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 Urbo6n Pinto

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

e 17 Febrero 2018 - Asamblea General Extraordinaria.

» La Secretaria dio lectura al acta de la asamblea
anterior, no habiendo objecion alguna, se aprobd por
unanimidad.

> Organos de Representacion. Elecciones Junta
Directiva. Candidaturas. Estando a punto de expirar los
4 anos del mandato de la Junta Directiva actual
(designados y/o ratificados en Asamblea General Extraordinaria celebrada el 13
de abril de 2014... Presidente: Carmen Rumayor Diego; secretaria: M? Carmen
de la Puebla Pinilla y tesorero: Abraham Urbon Pinto), Carmen Rumayor

comunica que renuncia voluntariamente a su cargo de Presidenta por
“expiracion del mandato” (asumiendo su continuidad en el cargo unicamente si
no hubiera nuevas candidaturas). De la misma forma lo hacen el tesorero,
Abraham Urboén y la secretaria, M@ Carmen de la Puebla.

Se fija el plazo de presentacion de nuevas candidaturas, del 1 al 30 de
Marzo ambos inclusive.

Una vez recibidas las candidaturas, se informara de las mismas a los
asociados, para con posterioridad proceder al nombramiento de los miembros
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de la nueva Junta Directiva mediante la votacion correspondiente en Asamblea
General Extraordinaria a celebrar el 14 de Abril de 2018.
» Finaliz6 la sesion tras el apartado de ruegos y preguntas, a las 14:00h.

22/02/2018 - Consejeria de Educacion del Gobierno de Cantabria.
Representantes de ASW-Cantabria junto con profesoras de logopedia y fisioterapia
de la EU Gimbernat-Cantabria nos reunimos con D# M2 Isabel Fdez. Gtrrez. (Dir.
Gral. Innovacioén y Centros Educativos) para tratar distintos temas que consideramos
pueden contribuir a mejorar la calidad asistencial educativa en los 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,

formacion al equipo docente en la especialidad del Sindrome de Williams, etc.).

09/04/2018 - Reunion Consejeria Educacion Gobierno de Cantabria.
Representantes de la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria junto con
profesoras expertas en el sindrome de Wililams de la Escuela Universitaria
Gimbernat Cantabria mantuvimos una reunion con el departamento de Atencion a la
Diversidad de la Consejeria de Educacion del Gobierno de Cantabria, en la que

ASW-Cantabria demandé a esa Consejeria establecer un

protocolo, compromiso o garantia que nos permita: servir
de apoyo a los equipos docentes, dar formacién a los
centros educativos que incluyan alumnos con este perfil a

la llegada del nifio al centro, analizar en equipo las

necesidades individuales y adaptar los recursos para
lograr la adquisicion de los aprendizajes, entre otras cuestiones. Todas las partes
adquirieron el compromiso de establecer rutas de trabajo o disefiar medidas
especificas que lleven a dar respuestas individualizadas a las personas con esta
especificidad, el sindrome de Williams y que sirvan de apoyo al mismo tiempo a los

equipos docentes.

14/04/2018 - Asamblea General Extraordinaria: Nombramientos Junta
Directiva. No habiéndose producido nuevas candidaturas en el plazo fijado a tal fin,
los miembros de la junta directiva saliente ocupan nuevamente el cargo durante los
proximos 4 afios, quedando los mismos ratificados en la Asamblea General
(Presidenta: Carmen Rumayor Diego, secretaria: M2 Carmen Puebla Pinilla,

tesorero: Abraham Urbon Pinto).
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SINDROME DE WILLIAMS MEMORIA de ACTIVIDADES 2018

10/05/2018 - Cocemfe Cantabria. Asistimos a la presentacion de la
Planificacion Estratégica 2018-2021 que la Federacién Cantabra de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica, COCEMFE Cantabria presento a sus entidades. El

nuevo plan de trabajo que marcara la estrategia a seguir por la entidad hasta 2021.

16/05/2018 — Asamblea General Ordinaria CERMI CANTABRIA. Representantes
de ASW-Cantabria asisten a la Asamblea General Ordinaria de CERMI Cantabria.
Sala CASYC, C/ Tantin, 25 Santander.

19/05/2018 — Asamblea General Ordinaria COCEMFE Cantabria. La Asociacion
Sindrome de Williams de Cantabria asisti6 a la Asamblea General Ordinaria de la
Federacion Cantabra de Personas con Discapacidad Fisica y Organica, COCEMFE-

Cantabria, federacion a la que ASW-Cantabria esta adherida.

08/06/2018 — Consejeria de Educacion. ASW-Cantabria hizo llegar a la Consejeria
de Educacién del Gob. de Cantabria algunas de las incidencias de las personas
afectadas con sindrome de Williams dentro del curso escolar a nivel de

adaptaciones, derechos suprimidos, etc.

13/06/2018 — CEOE-CPYME. ASW-Cantabria mantuvo una reunién con un técnico
en PRL para la actualizacion y puesta al dia de la PRL dentro de la Asociacion.

12/07/2018 - Jornada Formativa Proteccion de Datos Personales. Cocemfe-
Cantabria. Las entidades federadas en COCEMFE Cantabria, entre las que se
encuentra ASW-Cantabria, asistimos a un curso sobre el nuevo Reglamento General
de Proteccién de datos (RGPD). Profundizamos en los objetivos de esta ley, su
ambito de aplicacion, los organismos competentes, asi como los responsables y
encargados de que se implante de forma correcta. COCEMFE Cantabria organizé
este encuentro con el objetivo de que sus entidades federadas conozcan, apliquen

de forma correcta y resuelvan dudas en torno a la ley de proteccion de datos.

28/09/2018 — Reunion ASW-Cantabria - EU Gimbernat Cantabria:
Representantes de la Asoc. Sindrome de Williams de Cantabria nos reunimos

en la Escuela Universitaria Gimbernat Cantabria de Torrelavega con responsables

del PRODA (Programa Docente Asistencial) con el fin de marcar pautas sobre:

o Trabajo en el nuevo curso con los nifios mas peques de ASW-Cantabria.

o Realizar valoraciones puntuales a los chicos mas mayores afectados SW.
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o El equipo de profesoras responsables del PRODA, expertas en SW, nos
muestra su predisposicion en proporcionar apoyo y/o formacién a los equipos
docentes de los distintos colegios de nuestros nifios afectados con SW.

o “Guia para la Atencion de Personas con Sindrome de Williams. Manual de
Orientaciéon y Consulta para Familias y Profesionales del ambito Educativo y
Sanitario”.

e 03/10/2018 a 14/12/2018 ASW-Cantabria mantiene reuniones semanales con la
EU Gimbernat Cantabria con motivo de la edicion y publicacion digital de la “Guia
para la Atencidn de Personas con Sindrome de Williams. Manual de Orientacion y

Consulta para Familias y Profesionales del ambito Educativo y Sanitario”.

e 05/12/2018 — Reunibn ASW-Cantabria — Servicio Pediatria HUMV. “Guia para la
Atencion de Personas con Sindrome de Williams. Manual de Orientacion y Consulta

para Familias y Profesionales del ambito Educativo y Sanitario”.

e 2018. 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.

15/02/2018 - Consejo Regional

12/04/2018 - Consejo Regional &ﬁ\
07/06/2018 - Consejo Regional Y
19/05/2018 - Asamblea General Ordinaria COCEMFE

CANTABRIA
13/09/2018 - Consejo Regional

08/11/2018 - Consejos Regionales Ordinario y extraordinario
20/12/2018 - Consejo Regional

YV V V V V VYV V

e Reuniones mensuales de junta directiva de ASW-Cantabria.
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SINDROME DE WILLIAMS MEMORIA de ACTIVIDADES 2018

ACTIVIDADES DESARROLLADAS. TRABAJO EN RED:

> Con COCEMFE-Cantabria:

o Participacion de representante de ASW-Cantabria en la toma de decisiones de

COCEMFE-Cant. como Consejera Regional.
¢ Planificacién estratégica. '%‘ I \

¢ Participacion en grupos de trabajo. COC EMFE

e Camparias de sensibilizacion. CANTABRIA

> Con CERMI-Cantabria. ASW-Cantabria, como asociacion federada en Cocemfe-
Cantabria y a su vez también integrada en Cermi-Cantabria:

e Particip6 en diversas campafias de sensibilizacion

(I
(27/11 escolares, conmemorativa del 3-D, etc). C R M i

[
e Asisti6 a la Asamblea General Ordinaria de CERMI CANTABRIR

Cantabria 2018.

» Con FEDER - EURORDIIS: ASW-Cantabria, se une a la Organizacion Europea de
Enf. Raras (EURORDIIS) y a FEDER bajo el lema

0
“Construyamos HOY para el MANANA. Por la investigacién fe d r
de enfermedades raras”. Queremos poner en valor la

importancia de investigar en enfermedades raras para la 47&

prevencion, diagnéstico y tratamiento, organizando una Q

campafia de sensibilizacion en Cantabria y participando en b

el desarrollo de distintas actividades dentro del DIA E U RORDIS

MUNDIAL DE LAS ENF. RARAS (28/02/2018); L [DIRCE GRS A

¢ Mercadillo solidario a favor de FEDER. Centro Civico Numancia (23, 24 y 25 feb).

¢ Mesa informativa en Torrelavega (27 febrero).

e Charla coloquio “Presente y futuro de las Enfermedades Raras”. Casa Cultura
Torrelavega (Dr. Gonzéalez-Lamufio) 27 febrero.

e Participacion en el Xl Congreso Nacional de Pediatria para estudiantes de
medicina (03 marzo).

e Concierto solidario a favor de FEDER vy lectura de manifiesto en el Paraninfo de la

Magdalena.
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» Con UNIVERSIDADES:
e Con Universidad de Amsterdam:
o 30/01/2018 — Cuestionario del dolor en el Sindrome de Williams.
e Con Universidad Autbnoma de Madrid:
o Estudio sobre el comportamiento de nifios con Sindrome de Williams en
cuanto a “conducta” y a “suefio” (EGH).
e Escuela Univ. GIMBERNAT Cantabria, adscrita a la UC:
o En 2018 nuestros socios afectados continuaron recibiendo asistencia
logopédica y de fisioterapia a través del Programa
Docente Asistencial, PRODA, mediante el convenio g™

de colaboracion suscrito en 2014 entre la ASW-  cccucias univerRsiTARIAS
GIMBERNAT-CANTABRIA

Cantabria y la Escuela Universitaria Gimbernat-
Cantabria.

o Realizacion de “Guia para la Atencion de Personas con Sindrome de
Williams. Manual de Orientacion y Consulta para Familias y Profesionales del
ambito Educativo y Sanitario” con la colaboracion de EU Gimbernat-
Cantabria. DL: SA842-2018

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 y
Trabajos de Fin de Master.

o La Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria con la colaboracién de ASW-
Cantabria 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.

» Con el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla:
e ASW-Cantabria colabora con el Servicio de Pediatria del HUMV en la realizacion
de distintos estudios e investigacion.
¢ Hemos trabajado en la realizacion de “Guia para la Atencion de Personas con
Sindrome de Williams. Manual de Orientacion y Consulta para Familias y
Profesionales del ambito Educativo y Sanitario”. DL: SA842-2018.
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» 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 y Promocion de las personas con
discapacidad de Santander (con vigencia 2015-2018).

¢ METTING POINT, Portal del voluntariado del Ayto. de Santander. ASW-Cantabria
presento el Proyecto “Integracion de jovenes afectados con sindrome de Williams

en actividades ludicas organizadas por el Ayuntamiento de Santander”.

» Con el Ministerio de Interior (Direccién Gral. de Instituciones Penitenciarias):

e Centro de Insercion Social José Hierro. Servicio Gestion de Penas T.B.C. La
Asociacion "Sindrome de Williams de Cantabria" ha colaborado activamente en
afos anteriores con el Servicio de Gestién de Penas y Medidas Alternativas de
Santander ofreciendo plazas para el cumplimiento de penas de Trabajo en
Beneficio de la Comunidad. En la actualidad mantiene abierta la oferta de

colaboracién aunque no se haya cumplido ninguna pena en el afio en curso.
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ACTIVIDADES DIVULGATIVAS (Centros de Salud, Hospitales y Centros Educativos:
Guia SW, dipticos, Web) y de SENSIBILIZACION. INFORMATIVAS v DE
ORIENTACION (Stand y/o mesas informativas: dipticos, camisetas, pulseras, vino).
ACTIVIDADES FORMATIVAS, MESAS REDONDAS, JORNADAS. RELACIONES
CON OTRAS ASOCIACIONES, FEDERACIONES, REPRESENTACION
INSTITUCIONAL :

» CENTROS DE SALUD, HOSPITALES y CENTROS EDUCATIVOS: Depositamos
dipticos del Sindrome de Williams en distintos Centros de Salud, Hospitales y
Centros Educativos de Cantabria. ASW-Cantabria también proporciondé informacion
a profesionales del ambito educativo y médico mediante la edicién, presentacion y
reparto de la “Guia para la atencion de personas con Sindrome de Williams. Manual
de orientacién y consulta para familias y profesionales del ambito educativo y
sanitario” (DL: SA842-2018), cofinanciada por la Fundacion ONCE.

Esta informacioén fue ofrecida también a nivel internacional.

¢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

ME D E W/ de material genético en el 7. Se pierden de 26-
Q Lz 28 genes y como consecuencia de esta pérdida el sindrome se
Q%, / caracteriza por:

N 4

&

»Estenosis adrtica supravalvular: estrechamiento de la arteria ala
salida del corazon que se presenta en un 90% de los casos. También
* . @Ié pueden verse por este otras arterias como
Csab 1as que e I la pulmonar, renal... El responsable de estos estrechamientos en las
5 ?nenas es la ausencia del gen denominado “elastina (ELN)", cuya
funcion es la de dar elasticidad a los tejidos del cuerpo
S |ndr‘0me de WILLIAMS » Rasgos faciales tipicos: Tienen la frente estrecha, la nariz corta y
antevertida, el filtro largo y liso, mejillas caidas, mandibula pequena,
afec‘fa qa 1 de Cada labios gruesos, maloclusion dental, iris estrellados ...
»P endocrinos- retrasoenel o.
22 H » Posibles manifestaciones que afectan al aparato digestivo (estrefi-
7 . 500 r‘eCIen nOCIdOS? miento cronico, hernias inguinales, celiaquia...), al svgtema n(n]sculo-
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 atencién; sufren ansiedad ante
cambios de rutina, depresi enla
»Di ir leveo
»Por otro lado su personalidad es muy alegre, amigable,
desinhibida, entusiasta, son carifiosos, les encanta abrazar,
habladores y empaéticos, 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 alimentacion 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.
¢COMOES EL FUTURO DE ESTAS PERSONAS?
No existe tratamiento “curativo” para el SW, pero es muy importante
someter al nifio a los controles médicos periodicos; precisan a lo largo
de su vida, una atencion multidisciplinar que incluya tratamientos de
apoyo con programas de estimulacion y psicomotricidad en Atencion
y i de la i
p . terapeutas oct ales, 6 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/

SINDROME DE WILLIAMS et i bl iyl gl

\BRIA 7

ASOLCT!
CANTA
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> “GUIA PARA LA ATENCION DE

CON SINDROME DE WILLIAMS

WILLIAMS. Manual de orientacion y

consulta para familias y profesionales

de| émb|to ed UcatiVO y Sanitario” \w MANUAL DE ORIENTACION Y CONSULTA PARA
¥ y FAMILIAS Y PROFESIONALES DEL AMBITO
presentado en formato digital (pendrive). EDUCATIVO Y.SANITARIO

CANTABRIA, 2018

y . v

o) i
Fundacion
- B ONCE

. d -
» CAMISETAS “Williams Espiritu Vivo”. ﬁ
Difusion del Sindrome de Williams con camisetas M )7

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 (otra fuente de financiacion) de la Asociacion
en Cantabria a través del etiquetado y venta de 3.248 botellas de vino de Pesquera

de Duero.
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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 44858, Espafia 30634, Rusia 3932, Alemania 1912, Francia
1062, Polonia 969, Argentina 952, México 759, Emiratos Arabes Unidos 382,
etc. Total visitas BLOG: 93813.

F = ) [ (@ www.sindromewilliamscantabria.org/
i e, GUIA PARA LA ATENCION DE PERSONAS CON SINDROME DE
2‘ % ;) ’% WILLIAMS - Santander, 14/12/2018
7 Pt @ 2 -
<« CANTABRIA 4QUIENES SOMOS?
c::

) Asociacién Sindrome de WILLIAMS

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

LA ASOCIACION. QUIENES SOMOS.

« 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 investigacion 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 coordinacién y colaboracion con otras organizaciones de la red social.

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

B Blogger | [Estadisticas de audiencia
Asociacion Sindrome... ~ mayo de 2010 — enero de 2019 (¢ ] Ahora Dia Semana Mes Desd
Ver blog
|&  Entradas
@ Estad Paginas vistas por paises Paginas vistas por navegadores
stadisticas
Entrada Paginas tomet E
Visién general vistas agary
Chrome 62645 Mobile
Entradas (67%) Mot
Fuentes de trafico Internet Explorer 14624
Audiencia (15%)
Firefox 7619
I Comentarios (8%)
Entrad Pagina Safari 3978
ntrada inas
Ingresos V.Z?as )
Mobile Safari 1906
o Estados Unidos 44858 (2%)
Péginas
Espafia 30634 Mobile 1543
[T Disefio Rusia 3932 (1%)
Alemania 1912 OS;FBSV 484
T Tema Francia 1062 1%
I . BingPreview 185
Polonia 969 (<1%)
£ Configuracion Argentina 952 SamsungBrowser 170
México 750 (<1%)
Region desconocida 657 Opera :f?%)
M Lista de lectura Emiratos Arabes Unidos 382
= Paginas vistas por sistemas operativos H
£ Avuda

FACEBOOK, 1975 seguidores: https://www.facebook.com/WilliamsCantabria/
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ACTIVIDADES (ORDEN CRONOLOGICO):

>

13/01/2018 — ASW-Cantabria pone en marcha el programa “Aprendiendo a

gestionar emociones”. Programa desarrollado durante 2018 con talleres de

atencion psicolégica para padres y madres de personas
con Sindrome de Williams. Dichos talleres se llevaron a
cabo en las instalaciones de COCEMFE-Cantabria en en la
mafiana de un sabado (intervalos mensuales), con una

duracién de dos horas por sesion.

01/02/2018 — Asistimos al acto de presentacion “IX Edicién del programa Talento

Solidario” del Banco de Santander.

12/02/2018 (16/02 y 26/02) — Actividad psicomotriz en entorno acuatico.
Sesiones de Balneroterapia en La Lechera, Torrelavega, para nifios con SW. Dentro
del plan de estudios del 4° curso del Grado en Fisioterapia de la EU Gimbernat
Cantabria, mencion en pediatria, se desarrollaron tres sesiones de actividad
psicomotriz en piscina, con el objetivo de facilitar la estimulacién sensorial y el
aprendizaje de nuevos movimientos y ofrecer propuestas de juego en el entorno
acuatico. En dichas actividades, dirigidas y desarrolladas por profesores expertos en

discapacidad y terapia acuatica, participaron algunos de nuestros nifios afectados.

21/02/2018 — Toma de contacto con el método Sancal (EU Gimbernat Cantabria).
Nuestros nifios y nifias afectados con Sindrome de Williams interactuaron con los
creadores del método Sancal a través del piano en una primera toma de contacto
mediante un proyecto de investigacion puesto en marcha desde la Escuela
Universitaria Gimbernat-Cantabria, con la colaboracion de ASW-Cantabria y la
participaciéon de Marian Sanchez, creadora del Método Sancal: Plataforma de
entrenamiento cognitivo que combina neurociencia, musica y tecnologia. Los
usuarios del método mejoran la memoria, su capacidad de concentracion y el
rendimiento en su dia a dia porque desarrollan sus habilidades cognitivas mientras
disfrutan tocando el piano. Se trata de utilizar el piano, un elaborado software y los
conocimientos actuales en neurociencias, como herramienta de estimulacion

cognitiva, motora y emocional.
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> 23 y 24/02/2018 — Mercadillo ER a favor de FEDER. La |MaradbSodab

23y 24 de Fetrero de 2018

Asociacién Sindrome de Williams de Cantabria colabord con el

feder’

mercadillo solidario a favor de FEDER celebrado los dias 23 y 24
de Febrero del 2018 en el Centro Civico de Numancia de
Santander. Dicha actividad forma parte de las desarrolladas
dentro de la celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades

Raras.

» 03/03/2018 — Congreso Nacional de Pediatria para estudiantes de medicina. La

Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria se sumoé a la celebracion del Dia

Mundial de las Enfermedades Raras. Coral, en el Xll
Congreso Nacional de Pediatria para estudiantes de
medicina, celebrado los dias 1, 2 y 3 de marzo de 2018,

cont6 en primera persona su experiencia en la vida con

el Sindrome de Williams. También lo hicieron la madre

de una nifia de 5 afios con Sindrome de Rett y una persona adulta con Aniridia.

» 21/04/2018 — Parque Caranceja — Ermita San Jorge. Donacién Scouts catdlicos
Cantabria MSC. Alrededor de 500 scouts se dieron cita en las inmediaciones de la

ermita de San Roque de Caranceja (Reocin) en la

celebracion de la fiesta de San Jorge, en la que la
agrupacion SCOUTS CATOLICOS DE CANTABRIA
MSC hizo entrega a la

Asociacion Sindrome de

Williams de Cantabria de una

aportacion de 593€, un porcentaje del presupuesto que

todos los afios dedican a asociaciones de Cantabria que -
trabajen en el intento de mejorar la calidad de vida de nifios con determinadas

patologias. Recogieron el cheque solidario Coral y Daniel, de ASW-Cantabria.

> 12/05/2018 — Mesa informativa Sindrome de Williams
en El| Astillero. ASW-Cantabria instala una mesa

informativa sobre el Sindrome de Williams en la Plaza del
Mercado de El Astillero, llevada a cabo con motivo de la

celebracion del mes de concienciacidbn sobre este
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transtorno en el desarrollo, para promover el conocimiento social y las

particularidades de este sindrome.

> 19/05/2018 — Mesa informativa Sindrome de Williams
en Santander. ASW-Cantabria instald6 una mesa
informativa sobre el sindrome de Williams en la Plaza de

Pombo de Santander, dentro del mes de sensibilizacion de

este trastorno del desarrollo poco comun.

» 25/05/2018 — EU Gimbernat Cantabria. Trabajo Fin Master “estudio a nivel
biomecanico de la marcha de nuestros hijos” en el laboratorio de analisis del
movimiento. Nuestros nifios y nifias afectados con SW participaron en un Trabajo
Fin de Master dirigido por Saray Lantaron, EU Gimbernat Cantabria, orientado a
estudiar a nivel biomecénico la marcha de nuestros hijos en el laboratorio de analisis
del movimiento. Realizaron unos test de fuerza y rangos articulares a través del
juego y después con unos sensores caminaron sobre una plataforma que registro
su pisada, su actividad muscular y todos los movimientos realizados. Estos datos
guedaron reflejados en el ordenador y con ellos se generé un informe con toda la
informacion analizada, muy interesante para conocer con detalle como funcionan las

extremidades inferiores de nuestros hijos y sus posibles alteraciones.

» 26/05/2018 — Mesa informativa Sindrome de Williams. Torrelavega. Continuamos
dando visibilidad al Sindrome de Williams dentro del mes
europeo de concienciacion y sensibilizacion de este
trastorno del desarrollo con la instalacion de una mesa

informativa. En esta ocasion en la Plaza Baldomero

Iglesias de Torrelavega.

» 29/05/2018 — Desde el H.U.M.V., el Dr. Domingo Glez-Lamufio, nos propone hacer
un estudio con nuestros nifios, de entre 6 y 13 afios, sobre el tratamiento con
EPIGALOCATEQUINA3-GALATO (*), que mejora la hipertrofia cardiaca y la
memoria a corto plazo en el sindrome de Williams. (*) Es la catenina mas abundante
del té verde y su consumo se ha asociado a potenciales efectos terapéuticos en

cancer, enfermedades cardiovasculares, inflamatorias y neuroldgicas.
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>

20/06/2018 — Audicién de Estudio Musical. Algunos de nuestros nifios y nifas
participaron en la audicién de Estudio Musical celebrada en el Centro Abaco de

Santander mostrando las habilidades musicales logradas durante el curso escolar.

Gala fin de curso 2017/18 Escuela de Ballet Marisa Pinilla a favor de ASW-
Cantabria, 24/06/2018. Bajo la direccion
artistica de Marisa Pinilla, la Escuela de
Ballet Clasico y Danza Espafiola "Marisa
Pinilla" celebré6 su Gala de Fin de Curso
2017/2018 en la Sala Pereda del Palacio de

Festivales de Santander. Participaron los

alumnos y alumnas, bailarines y bailarinas
de la academia, junto a sus profesores, un solista de cancibn montafiesa, pito y
tambor y los extraordinarios alumnos de la Asociacion Sindrome de Williams de
Cantabria, que junto a sus comparieros de estudios musicales
y dirigidos por su profesora representaron "El Libro de la
Selva". jFelicidades a todos por vuestra actuacion!. Gracias a
vuestra constancia, trabajo y tes6n habéis conseguido

representar el musical "El Libro de la Selva" con gran simpatia

y profesionalidad, acompafiados de la coreografia de las

alumnas de la Escuela de Ballet. GRACIAS Marisa y Maruxa,
de Escuela de Ballet "Marisa Pinilla" por ofrecernos esta gran oportunidad de
difusion.

13/08/2018 — Sindrome de Williams y Sindrome de Noonan con la alcaldesa en

la Feria de las Naciones. La Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria junto a

la  Asociacion Sindrome de Noonan

participaron en un encuentro entre
asociaciones y Gema Igual Ortiz, Alcaldesa

de Santander en la Feria Intercultural de las

Naciones. Las asociaciones informaron sobre

estas dos patologias y sus principales

problemas a la alcaldesa, quién mostré su

interés en el tema realizando diferentes preguntas al respecto.
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» Participacion con Stand en el Festival Intercultural de las Naciones de

Santander, 27 agosto a 09 septiembre 2018. La Asociacion Sindrome de Williams

de Cantabria junto a la del Sindrome de Noonan,
ambas entidades federadas en Cocemfe Cantabria y
FEDER, participamos en una caseta con productos
solidarios en el Festival Intercultural de las Naciones

patologias asociadas,

UNFESTIVAL  FRONTERAS

FESTIVAL

DE LAS

NACIONES
SAMTANDER

DEL 10 DE AGOSTO AL 9 DE SEPTIEMBRE

de
desde el lunes 27 de agosto hasta el domingo 9

Santander

de septiembre. El principal objetivo fue el de
de
y del

promover el conocimiento social las

"enfermedades raras" en general

sindrome de Wiliams y de Noonan en
las distintas

particular. Informamos sobre

asi como las consecuencias y necesidades derivadas de

estos trastornos del desarrollo entregando dipticos y guias informativas.

10/10/2018 — 1ll Jornadas Discapacidad Reocin. Carmen Rumayor, presidenta de

la Asociacién Sindrome de Williams de Cantabria, participé en la tarde del miércoles

10 de octubre en la ponencia "Testimonio familias"

contandonos con detalle los procesos que ha vivido junto a
su hija de 20 afios afectada con sindrome de Williams. A
continuacion se celebré la mesa de asociaciones en la que
ASEMCAN

participaron

(Asociacion

Enfermedades Neuromusculares
= HHH‘BIZ; —
. N A\UNI::AII'NHJ @mﬂm@umw!
#5% REOCIN DICG0I0GAGE 6 DESS0E 030Y

JIINSCRIPCION
GRATUITA!!

CASA de CULTURA de PUENTE SAN MIGUEL

LUGAR: CASA CULTURA de PUENTE SAN MIGUEL]

San Miguel.

de
y AICE Cantabria

(Asociacion de Implantados Cocleares de

Cantabra

Cantabria). Se cerr¢ la Jornada de tarde con
una ponencia sobre el Sindrome de Prader
Willi. La de

organizada por el Ayuntamiento de Reocin,

Jornada discapacidad,

se celebra durante los dias 10 y 11 de
octubre en la Casa de Cultura de Puente
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26/11/2018 — Hidroterapia “La Lechera”. La profesora de GIMBERNAT Cantabria
Nuria Martin, fisioterapeuta experta en terapia acuéatica imparti6 unas sesiones de
terapia acuatica a nuestros mas peques afectados con SW. El objetivo: favorecer la

estimulacion sensorial y nuevos aprendizajes de movimiento en entorno acuatico.

27/11/2018 — Junto con Cocemfe Cantabria y CERMI, Jornada sensibilizacion a
escolares, conmemorativa del 3-D en el Palacio de Deportes. Participamos, a través
de los talleres de COCEMFE Cantabria, en esta jornada de sensibilizacion a
escolares a la que asistieron cientos de nifios de distintos centros de Cantabria.
Organizado por CERMI 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 comprensién de sus problemas, y
fomentando los derechos, la dignidad y el bienestar de las personas con

discapacidad.

28/11/2018 - Movilizacién para conseguir edificios accesibles. Nos movilizamos
con la campana #Arrestépolis junto al resto de entidades que forman la
Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE) para concienciar a todos los agentes politicos y a toda la ciudadania
sobre la realidad que viven las personas con movilidad reducida en nuestro pais.
Denunciamos la falta de accesibilidad en edificios de viviendas que mantiene
encerradas en su propia casa a personas con discapacidad y reivindicamos el

derecho a la vida independiente y a una vivienda digna.

03/12/2018 - Parlamento de Cantabria. Participacién de la ASW-Cantabria en el
acto institucional de la celebracion del Dia Internacional y Europeo de las

Personas con Discapacidad en el Parlamento.

10/12/2018 — Solicitud N° de DEPOSITO LEGAL: SA842-2018 “Guia para la

Atencién de Personas con Sindrome de = =

Williams. Manual de Orientacién y Consulta

para Familias y Profesionales del ambito

—
S 3

AN

Educativo y Sanitario”. Guia editada vy

A

<«

publicada en formato digital por la Asociacion

Sindrome de Williams de Cantabria.
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14/12/2018 — La Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria presenté la

“Guia para la atencion de personas con sindrome de Williams.

Manual de orientacion y consulta para familias y profesionales del &mbito educativo

y sanitario”. Guia en formato digital, pendrive, cofinanciado por la FUNDACION

ONCE.

El acto, celebrado en el sal6n de actos “Dr. D. Carlos Gémez Duran” del Hospital

Universitario Marqués de Valdecilla de Santander, cont6 con la participacion de D2

Maria Luisa Real, Consejera de Sanidad del Gobierno de Cantabria; D2 Nieves

A S
ION SiN >

oc\l\c DROME pg » pgﬁ'

) LLiams pe cAN®

ACTO DE PRESENTACION

“GUIA PARA LA ATENCION DE PERSONAS

CON SiNDROME DE WILLIAMS”

Viernes, 14 de diciembre de 2018
19:00 horas

Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
Salon de Actos “Dr. D. Carlos Gémez Duran”

- Torre B -
Avenida Valdecilla, 25 - 39008 - SANTANDER (Cantabria)

Guia para la atencién de personas con Sindrome de Williams en soporte digital,
indicada para profesionales del ambito sanitario, educativo y familias afectadas.

ENTRADA LIBRE HASTA COMPLETAR AFORO

(LOS ASISTENTES AUTORIZAN LA CESION DE SUS DERECHOS DE IMAGEN)

FINANCIA:

©

p Joo]
"L’E

| GiNBEANAT - CANTABAIA

Fundacién

ONCE

COLABORAN:

“5 (& Valdecilla

&

COCEMFE
CANTABRIA
A

conocimiento y de la experiencia de diferentes

profesionales del Hospital

Valdecilla, de Atencién Primaria del Servicio Cantabro de
Salud y de la Escuela Universitaria de Fisioterapia y
Logopedia Gimbernat-Cantabria, que trabajan en estrecha

relacion con

Cantabria.

Universitario Marqués de

la Asociacion Sindrome de Williams de

Carmen Queipo, Coordinadora de

la Unidad Técnica de Orientacion y

Atencion a la Diversidad de la
Consejeria  de Educacién; D2
Vanesa Pérez, directora de la

Escuela Universitaria Gimbernat-
Cantabria; D° Domingo Gonzélez-
Lamufo, del Servicio de Pediatria
del Hospital Universitario Marqués
de Valdecilla; D2 Saray Lantaron
Juarez, fisioterapeuta y D? Sonia
Hernandez Hernandez, logopeda,
ambas profesoras titulares de la
E.U. Gimbernat Cantabria y la
de
de
Cantabria, D® Carmen Rumayor.
Esta del

presidenta la  Asociacion

Sindrome Williams en

guia

recoge

parte
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Objetivos de la guia:
o Dar a conocer las caracteristicas especificas del sindrome de Williams a todos los

colectivos de personas que forman parte de su vida.

o Dotar de estrategias tanto a familias como a todos
los profesionales que trabajan con personas con
sindrome de Williams a lo largo del proceso vital.

o Facilitar la inclusién, participacion social vy
garantizar el cumplimiento de los derechos y deberes de las personas con
diversidad funcional.

o Facilitar oportunidades de coordinacion multidisciplinar que permitan a las
personas con sindrome de Williams acceder a todos los recursos, actividades y
dar respuesta a sus necesidades individuales.

El Dr. Gonzélez-Lamufio, representando al servicio de pediatria del HUMV, junto

a las Dras. Viadero y Gortdzar comenzaron a trabajar en el Sindrome de Williams

asumiendo el reto asistencial, pero faltaba desarrollar un proyecto de vida, algo

educativo que atendiera las necesidades de estas personas. A través de un trabajo
conjunto entre la Asociacién y la EU Gimbernat Cantabria surge el inicio de esta
parte educativa. En este documento confluyen aspectos médicos, aspectos
psicoeducativos y la intervencién logopédica vy fisioterapica. Es un documento de

inicio de trabajo que debe de comprometer a las autoridades de educacién y

sanitarias. Esta guia es un compromiso, un inicio para crecer investigando,

desarrollando un proyecto de vida Gtil para las personas con Sindrome de Williams y

sus familias.

ATENCION INTEGRAL, INFORMACION, ORIENTACION, ASESORAMIENTO.
ASW-Cantabria, durante el 2018, siguié ofreciendo atencién integral, informacion,
orientacion y asesoramiento a las personas afectadas por Sindrome de Williams y a
sus familias. Los socios afectados recibieron terapias segun demanda: logopedia, at.
psicologica, musicoterapia, terapia rehabilitadora en piscina, fisioterapia..., a través
de distintos programas (cofinanciados por ASW-Cantabria, el Gobierno de Cantabria
—ICASS- y el Ayuntamiento de Santander) que ASW-Cantabria ejecuta a lo largo del
afo, orientados a la promocién de la vida autbnoma y a la mejora de su calidad de

vida.
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VIl - TERAPIAS SOCIOS AFECTADOS 2018 - PROGRAMAS DESARROLLADOS.
Nuestros socios afectados por Sindrome de Williams recibieron en 2018 terapias

especificas segin demanda por un importe total de 10.863,28 €. Terapias orientadas a

la promocién de la vida autbnoma y a la mejora de la calidad de vida de las personas

con Sindrome de Williams y a la de sus familias. Han sido cofinanciadas por:

e ICASS: 2.500,00 € (23,01 %). Programa

|
I e H GOBIERNO
Autonomia Personal para nifios con ﬁd“‘ s
CANTABRIA

Sindrome de Wi”iams" (Conv_: Extracto de CONSEJERIA DE UNIVERSIDADES E INVESTIGACION,  |nstituto Céntabro de Servici

MEDIO AMBIENTE Y POLITICA SOCIAL
la Orden UMA/45/2017, de 26/09, por la que
se convocan en 2017 subvenciones destinadas a la realizacion de programas de
interés general para atender fines de interés social con cargo a la asignacion
tributaria del 0,7 % del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas).

e Ayto. de Santander: 744,68€ (6,86 %). Proyecto “Yo también quiero ser autbnomo
VI” (Programas sobre prevencién, promocion y educacion

AYUNTAMIENTO DE

% SANTANDER

para la salud de la Concejalia de Deportes y Salud del
Ayto. de Santander).

e ASW-Cantabria (financiacion propia): 7.618,60 € (70,13%). Programas “Autonomia
Personal para nifios con Sindrome de Williams”, “Yo también quiero ser auténomo

VI”y “Aprendiendo a Gestionar Emociones”.

FINANCIACION
TERAPIAS 2018 ICASS USUARIOS PRODA

2.500¢€;23,01%

AYTO.STDER R
744,68 €;6,86%

ASW-Cantabria
7.618,60€;
70,13%

GIMBERNAT-Cantabria (PRODA).

En 2018, nuestros socios afectados mas pequefios participaron en el Programa
Docente Asistencial, PRODA, donde recibieron asistencia logopédica y fisioterdpica a
través del convenio de colaboracion suscrito en 2014 entre ASW-Cantabria y la

Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria.
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TERAPIAS 2018 (10.863,28 €)

BENEFICIARIOS

2.800€ +

2.600€
2.500€
2.400€ A
2.300€ A
2.200€
2.100€
2.000€ A

1.800€ A
1.700€ 1
1.600€ 1
1.500€ A
1.400€ A
1.300€ A
1.200€ 1

2.700€ 1°

1.900€ 1~

1.100€ 1"
1.000€ A
900€
800€ 1
700€ A
600€
500€ 1
400€
300€ 1
200€ A
100€

2018 - TOTAL TERAPIAS:

10.863,28 €

@ HIPOTERAPIA (90,00 €)

@ AT.PSICOLOG. (765,00 €)

B TERAPIA REHAB. PISCINA (911,18 €)

@ MUSICOTERAPIA (1.088,00 €)

W FISIOTERAPIA (1.325,00 €)

RGA CCR ORY NMR DUP MEP ADP OCG DPM PTG ACP GR

B LOGOPEDIA (6.684,10 €)

DPM; 2.758,32€ ; 26%

0CG; 328,13€;3%

ADP; 408,00€; 4%

MEP; 1.215,22 €; 11%

DUP; 1.198,13€; 11%

NMR; 983,13 €;9%

PTG; 88,13 €;1%

ACP; 328,13€; 3%
GR; 45€

RGA; 795,00 € ; 7%

CCR; 1.733,13€; 16%

ORY; 938,00€ ; 9%
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TERAPIAS 2018 (10.863,28 €)

LOGOPEDIA (6.684,10 €) FISIOTERAPIA (1.325,00 €)

ORY
17%

83%

MUSICOTERAPIA (1.088,00 €) TERAPIA REHAB. PISCINA (911,18 €)

ACP
22%

DPM
35%

DPM
22%

MEP
36%

AT.PSICOLOG. (765,00 €) HIPOTERAPIA (90,00 €)

ACP CCR
12% 11%

[o]e(c}
50%

12%

ocG
12%
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V — ESTRUCTURA ORGANIZATIVA DE LA ENTIDAD

ASOCIACION SINDROME DE WILLIAMS DE CANTABRIA, ASW-CANTABRIA

ASAMBLEA @\\\(“-" m'a'"f(a,,‘a\v“‘“ o9

ESTRUCTURA GENERAL w0 6% 30%
ORGAN IZATIVA (PADRES y MADRES SW) _é = <
2 3

2018 | : : s
2 <

D.;Lég-;?VA qstDROME DE WILLIAMS

(CARGOS GRATUITOS)

| 1
1 | |
PRESIDENTA
2 (REPRESENTANTE LEGAL) SECRETARIA TESORERO
g CARMEN RUMAYOR DIEGO M® CARMEN PUEBLA PINILLA ABRAHAM URBON PINTO
3 ' 1 :
= H A H -
g i A \ \/ |
g M . | coLABORADORES | | EQUIPO TECNICO y
2 ADMINISTRATIVO EXPERTOS OGOPEDAS
Cm! Gestion y coordinacion COORDINADOR MEDICO tlSIOTER:F‘EUTAS VOLUNTARIOS
actividades asociativas (HUMV) ) MUSICOTERAPEUTAS P6l. RC hasta 10 personas
ABRAHAM URBON PINTO E.U. GIMBERNAT Cantabria GESTORIA (Fisc., lab., cont.)
|
FINES (ESTATUTOS)
SERVICIOS DE ACTIVIDADES
INTERVENCION
ATENCION INTEGRAL
APOYO Y COLABORACION DEFENSA DE
ASESORAMIENTO < »| ORG. PUBL. o PRIV./ |<-}-» DERECHOS
Promocion vida auténoma INVESTIGACION PERSONAS SW
mejora de calidad de vida
= PROYECTOS AUTONOMIA PERSONAL E.U. GIMBERNAT-CANTABRIA k= EDUCACION (metodologia)
b= TERAPIAS INDIVIDUALES PRODA = SANIDAD (atencién integral)
GRUPOS APOYO A FAMILIAS SW TFG. b GUIAATENCION PERSONAS SW. }-----
.E ESCUELA DE FAMILIAS HIDROTERAPIA (estim.sensorial)
“APREND. A GESTIONAR EMOCIONES™ b= OTRAS UNIV. (U.A. MADRID...)
k= GUIAATENCION PERSONAS SW b AYUNTAMIENTO SANTANDER
A A
S nTeGRACION | | [ASOCIACIONISMOl |
PERSONAS SW
ORG.RED SOCIAL
= COCEMFE CANTABRIA
k CONSEJO REGIONAL
== PROYECTO “Integracion de Jévenes L GRUPOS DE TRABAJO
afectados con SW en actividades ludi- L CAMPARAS SENSIBILIZACION
85,00 parel Alo. de Santance. — CERMICANTABRIA (COCEMFE) 17
b FEDER / OTRAS ENTIDADES SW
— SERVICIO GESTION PENAS T.8.C. (Minist Interior)

ACTIVIDAD ECONOMICA / DIFUSION / FINANCIACION i
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En Santander, Enero de 2019

La Secretaria V° B° La Presidenta

M2 CARMEN PUEBLA PINILLA CARMEN RUMAYOR DIEGO
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