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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

o 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

e 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 duracioén prorrogable de 4 afios:

¢ PRESIDENTA: Carmen Rumayor Diego
e SECRETARIA: M2 Carmen Puebla Pinilla
e TESORERO: Abraham Urbén Pinto

e REGISTROS:
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> 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
Gral. de Politicas Sociales del Gob. 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 numero 39/S117 (01/06/2010).
N°y fecha en el Registro del Ayto. de Santander: 1031 — 01/06/2010.
N° Registro y fecha en la Consejeria Empleo y Politicas Sociales.
Direccion General de Politicas Sociales del Gobierno de Cantabria.
Inscripcion del Servicio “PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL”:
Seccion Tercera, 39/S511 — 11/11/2020.

ENTIDADES a las 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 constituyd en Marzo del 2010, por

iniciativa de cinco 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
autbnoma 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.
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Il —= ASOCIADOS:

N° de socios a 31 de Diciembre de 2021: 104

o Afectadoscon SW.... .o 15 (5F-10M)
e Socios fundadores y de numero (padres/madres de afectados.) 27 (15F-12M)
e Socios colaboradores. ..o 62 (36F-26M)

B Socios afectados
B Sociosde nimero

M Socios colaboradores

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
Socios afectados 7 7 8 8 10 11 11 12 13 14 15 15
Socios f. y de nimero 13 13 14 15 19 21 21 22 24 25 27 27

Socios colaboradores 11 22 30 45 59 60 61 62 62 62 62 62

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

e SERVICIOS Y ATENCION AL USUARIO Y FAMILIAS
> INFORMACION Y ASESORAMIENTO

Atencion integral, informacion, orientacién y asesoramiento a las personas
afectadas por Sindrome de Williams y a sus familias en Cantabria.

ASW-Cantabria, durante 2021, sigui6 ofreciendo atencion integral,
informacion, orientacion y asesoramiento continuo a las personas afectadas
por Sindrome de Williams y a sus familias en Cantabria, uno de los objetivos
fundamentales de nuestra entidad. También ofrecimos informacion a
profesionales del ambito educativo (orientadoras, profesores de apoyo) y
sanitario. Alguna de esta informacion fue facilitada a nivel nacional (Castilla y

Ledn) e internacional (Colombia, Costa Rica, Marruecos).

> PROGRAMAS DE AUTONOMIA PERSONAL / TERAPIAS DIRIGIDAS A
PERSONAS AFECTADAS Y A SUS FAMILIAS / FINANCIACION

Las personas afectadas| ENANCIACION

ICASS

i - TERAPIAS 2021 2.500,00 €
con Sindrome de Williams (Total: 12.671,05 €) 0%
en Cantabria y sus familias
recibieron en 2021 FONCE

. s , 939,32€
terapias especificas segun ASW-Cantabria 7%

6.924,03 €
demanda por un importe >%
CINFA

total de 12.671,05€: 23070¢
logopedia, fisioterapia,

hidroterapia, integracion sensorial, terapia visual, atenciéon psicolégica,
disciplina positiva... a través de distintos programas que ASW-Cantabria
ejecuta a lo largo del afio y que estan orientados a la promocion de la vida

autonoma y a la mejora de su calidad de vida.

Al tratarse de personas de riesgo, en determinadas situaciones producidas
por el COVID-19 algunas intervenciones terapéuticas han precisado ser

realizadas de forma telematica.

El objetivo fundamental de estos programas es el aprendizaje dentro de cada
sesion, dotando a la persona afectada y a la familia de estrategias y recursos
de apoyo, que les sirvan de ayuda en las situaciones del dia a dia,

ASOCIACION SINDROME DE WILLIAMS CANTABRIA — CIF G39727060 — C/ Aviche, 79-A Monte — 39012 SANTANDER
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permitiendo mejorar sus capacidades. El/la terapeuta aborda objetivos

funcionales en cualquier entorno donde nuestros pacientes precisen apoyo.

v' “Autonomia personal y transito a la vida adulta para personas con

Sindrome de Williams en Cantabria”. Logopedia (admbito territorial

Cantabria). Coste: 5.490,00€. -
; . aGOBlERN()
de
Programa cofinanciado por el W Eanrasria s
Gobierno de Cantabria, ICASS, goimerssmorose

Programa de interés social financiado con cargo a la

asignacion tributaria del IRPF

con 2.500 € —Orden EPS/26/2020.
Subvenciones destinadas a la realizacibn de programas de interés
general para atender fines de interés social con cargo a la asignacién
tributaria del 0,7 % del I.R.P.F.- y por la FUNDACION ONCE para la

cooperacion e inclusion social de Fundacisn

personas con discapacidad con O~CE

939,32€ (P1515-2020). La cuantia
restante ha sido financiada por la Asociacién Sindrome de Williams de

Cantabria.

LOGOPEDIA: Siete de nuestros nifios y nifias afectados por sindrome de
Williams, con trastornos asociados en el lenguaje, con dificultades en la
comprension y en la participacion en las relaciones sociales, también con
problemas de deglucion, se repartieron un total de 210 sesiones de
logopedia, las cuales fueron impartidas por R.P. durante el periodo del

proyecto, afio 2021, en intervalos semanales.

Las sesiones de logopedia, otro complemento méas dentro del proceso de
terapias indispensables para las personas con Sindrome de Williams, se
realizaron en funcién de las necesidades de cada chico y chica y de
manera personalizada, después de evaluar a cada persona, Sus

patologias y sus sintomatologias.

Todas las sesiones se desarrollaron de forma individualizada con planes
individuales de intervencion y la mayor parte de ellas basadas en el
trabajo en el domicilio particular de cada una de estas personas con el

fin de mejorar sus competencias comunicativas, expresion, comprension,
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habla, [éxico y semantica, pragméatica, sus habilidades cognitivas,

atencion, impulsividad, memoria y su area conductual.

El trabajo también se llevd a cabo en los entornos naturales mas

habituales de las familias interesadas.

Las sesiones se desarrollaron guardando las medidas de seguridad
necesarias frente al COVID-19.

“Yo también quiero ser auténomo (IX)”: Asistencia a talleres de
logopedia y otras terapias rehabilitadoras, para potenciar la autonomia
personal y las capacidades de las personas afectadas con Sindrome de
Williams en Santander Coste: 1.649 €. Proyecto para presentar a
“Programas sobre prevencién, promocion y educacion para la salud de la

Concejalia de Deportes y Salud del Ayto. de Santander”.

LOGOPEDIA: Un nifio y una nifia con SW se repartieron un total de 74
sesiones de logopedia llevadas a cabo por profesionales de Amica. Las
sesiones se realizaron en funcién de las necesidades de cada persona
de manera personalizada, con planes individuales de intervencidon,
después de evaluar a cada persona, sus patologias y sus
sintomatologias (trastornos asociados en el lenguaje y comprension,

deglucidn...).

“Aprendiendo a gestionar emociones y Disciplina Positiva”:
Atencion psicologica para padres y madres de personas afectadas con
Sindrome de Williams.

Durante 2021 se celebraron ocho
talleres grupales. Uno de ellos de
atencion psicologica dirigidos a
padres y madres de personas con
sindrome de Williams, donde se

trabajaron la gestion de las

emociones y de los sentimientos,
las habilidades para favorecer la autonomia de las personas con SW y la

identificacion de las situaciones de cuidados inadecuados.

ASOCIACION SINDROME DE WILLIAMS CANTABRIA — CIF G39727060 — C/ Aviche, 79-A Monte — 39012 SANTANDER
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Los otros siete talleres grupales estuvieron enfocados hacia la “Disciplina
positiva”, método Montessori. Fueron realizados de forma telemética y

pudieron participar todas las familias interesadas de la entidad.
PRODA, Programa Docente Asistencial (GIMBERNAT Cantabria).

ASW-Cantabria continua con el convenio de colaboracion suscrito en
2014 con la Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria, adscrita a la UC,
a través del cual, personas afectadas con Sindrome de Williams de
nuestra entidad, durante 2021, participaron en el Programa Docente
Asistencial (PRODA), desarrollandose planes individuales de
intervencion. El trabajo fue desarrollado por los alumnos de los Grados
en Fisioterapia y Logopedia de forma teleméatica (motivado por la
pandemia del COVID-19), siendo supervisado por sus profesores. El
propésito ha sido el de 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.

Otras terapias (ajenas a los programas anteriores): LOGOPEDIA,
INTEGRACION SENSORIAL, TERAPIA VISUAL, FISIOTERAPIA,
HIDROTERAPIA.

Con nuestro proyecto presentado jTodos queremos Ser personas
auténomas!, en el que se plantean terapias rehabilitadoras
(musicoterapia, yoga, hidroterapia, fisioterapia, logopedia, etc.), junto con
otros programas, ayudamos a “Potenciar las capacidades y la autonomia
personal de las personas con S. de Williams en Cantabria durante 2019,
2020 y 2021”. La Asociaciéon Sindrome de Williams de Cantabria recibio
en 2019 en la Gala "Contigo, 50 y mas", uno de los reconocimientos de
la accion solidaria desarrollada por Cinfa, al ser uno de los 50 proyectos

seleccionadas por votacion.
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TERAPIAS 2021 (12.671,05 €)

BENEFICIARIOS

2021
TOTAL TERAPIAS:

5.800€ - 12.671,05 €
2.600 € n ¥
2.400€ -+
2.200€
2.000€ -
1.800€ - OINT. SENSORIAL (2.040,00 €)
1.600€ - = D ASESORAM. PSICO. (160,00€)
1.400€ - D AT. PSICOLOGICA (695,00 €)
1.200€ 1 D HIDROTERAPIA (103,00 €)
1.000¢€ 1 OFISIO./TER.VIS. (775,00 €)
800€ 1 O LOGOPEDIA (8.898,05 €)
600€ - =

400€

S sl 18

0¢€ _.n._‘. N AR NN N———

ACP 2.590,00€ 20,44%

PTG 208,47 € 1,65%

DPM 2.688,78€ 21,22%

0CG 86,88 € 0,69%

GR 910,13 € 7,18%

AVP 826,94 € 6,53%

LZC 305,93 € 2,41%
CCR 86,88 € 0,69%

ORY 1.064,10€ 8,40%

NMR 802,62 € 6,33%

DUP 901,65€ 7,12%

ADP 525,88€ 4,15% MEP 1.672,82 € 13,20%

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




MEMORIA de ACTIVIDADES 2021

TERAPIAS 2021 (12.671,05 €)

LOGOPEDIA (8.898,05 €)

MEP
16,95%

28,96%

ADP
4,93%

FISIO./TER.VISUAL (775,00 €)

ORY
29,03%

ACP
70,97%

AT. PSICOLOGICA (695,00 €)

GR
CCR
12,50% 12,50%

DPM MEP
12,50% 12,50%

0oCG ADP
12,50% 12,50%

HIDROTERAPIA (103,00 €)

DPM
24,27%

MEP
75,73%

ASESORAM. PSICOP. (160,00€)

INT. SENSORIAL (2.040,00 €)

ACP; 100%
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» OCIO Y TIEMPO LIBRE:
v' De martes a domingo, en horario de tarde, una persona afectada

con SW asistio a las actividades del Centro de Ocio de AMPROS.
En dicho centro realizaba actividades de acuerdo a sus gustos a
través de la cultura, el deporte, el ocio, el tiempo libre y la
participacion en la vida social, pudiendo conocer a otras personas

con las que compartir estas experiencias.

El Centro de Ocio de AMPROS cuenta una amplia programacion
de actividades, adaptadas a las diferentes necesidades de apoyo
de las personas, y pretenden lograr en todo momento la
normalizacion e inclusibn de estas personas, favoreciendo su
autonomia para gestionar su tiempo libre, en la medida de sus

posibilidades, y también fomentando sus capacidades.

Jornada prevista de convivencia para familias de personas afectadas con
SW en Cantabria.

La Asociacién Sindrome de Williams de Cantabria, por motivos de
seguridad y prevenciéon frente al COVID-19, decidié suspender esta
jornada, quedando pospuesta a la finalizacion de la pandemia o a que el

“semaforo Covid” lo permita sin poner en riesgo la salud de las personas.

ASOCIACION SINDROME DE WILLIAMS CANTABRIA — CIF G39727060 — C/ Aviche, 79-A Monte — 39012 SANTANDER
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« AMBITO EDUCATIVO Y SANITARIO

> CENTROS DE SALUD, HOSPITALES y CENTROS EDUCATIVOS:
Depositamos dipticos del Sindrome de Williams en distintos Centros de
Salud, Hospitales y Centros Educativos de Cantabria.

¢QUE ES EL SINDROME DE WILLIAMS?
El Sindrome de Williams es un trastorno del desarrolio poco comun
- » que ocurre en 1 de cada 7500 recién nacidos, consiste en una pérdida
MF D E Wl de malerial genético en el cromosoma 7. Se pierden alrededor de 26-
Q - Ll 28 genes y como consecuencia de esla pérdida el sindrome se

% / caracteriza por

» Estenosis adrtica supravatvular: estrechamiento de la arteria ala
salida del corazén que se presenta en un 90% de los casos. También
> . QP pueden verse afectadas por este estrechamiento otras arterias como
(.Sab |a$ q ue e I la pulmonar, renal... El responsable de estos estrechamientos en las
arterias es la ause del gen der i “elastina (ELN)", cuya

sindrome de WILLIAMS funcion es la de dar elasticidad a los tejidos del cuerpo

» Rasgos faciales tipicos: Tienen la frente estrecha, |2 nariz conta y

@;s\

antevertida, el filtro largo y liso, mejillas caldas. mandibula pequefa,
afecfa a 1 de Cada labios gruesos, maloclusion dental, Iris estrellades ...
" » Problemas endocrinos-metabolicos: retraso en el crecimiento.
H H » Posibles manifestaciones que afectan al aparato digestivo (estredi-
7 . 500 recien naci dOS? miento crénico, hernias inguinales, celiaquia...), al sistema misculo-
esquelético (laxitud o contracturas articulares, alteraciones de la
‘-q columna, bajo tono muscular...), al sistema urinario (rinon...), etc.
-\0 .0 » Déficits en diversas dreas: Los afectados presentan problemas de
0(‘ motricidad fina y gruesa, integracién 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 SEDETECTA?
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 biberon debido a su bajo tonc
muscular y también para deglutir. Posibles niveles de calcio elevados
en sangre en la primera etapa de |a vida. Irritabilidad extrema,
trastornos gastrointestinales, reflujos y célicos. También puede haber
una alteracion en la metabolizacion de |a vitamina D. Su piel esta fria
generalmente y amoratada. Pueden tener hemias umbilicales. Son
torpes en sus movimientos. Rasgos faciales lipicos. Retraso
cognilivo y del desarrollo (comienzan a caminar entre los 18-21
meses). Problemas cardiovasculares.
Para su diagnostico es necesario realizar una prueba genética, FISH
2COMOES EL FUTURO DE ESTAS PERSONAS?
No existe tratamiento “curativo” para el SW, pero s muy importante
someter al nifo a los controles médicos penddicos; precisan a lo largo
de su vida, una atencion multidisciplinar que incluya tratamientos de
apoyo con programas de estimulacion y psicomolricidad en Atencidn
Temprana, profesionales de la educacion, psicologos, logopedas,
fisioterapéulas, terapeutas ocupacionales, musicoterapéutas, elc. ..
+DONDE ME PUEDO INFORMAR?
Asociacién sindrome de Willlams de Cantabria
C/Aviche, 79A-Monte 39012 SANTANDER
Tel:638.611.127 - 638.587 882
E-mail: info@sindromewilliamscantabna.org
WEB: www.sindromewllliamscantabria.org
FACEBOOK: hitps /v, i
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ASW-Cantabria también proporcioné informacién a profesionales del ambito
educativo y sanitario a través de la “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), editada y publicada por ASW-Cantabria.

Ademas, a través de nuestra entidad de forma directa, y/o a través del equipo
de profesoras de la Escuela Universitaria Gimbernat Cantabria, responsables
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del PRODA, expertas en SW y coautoras de la Guia, proporcionamos apoyo
y/o formacion a los equipos docentes y/o de orientacion de los distintos
colegios de nuestros nifios afectados con SW en Cantabria que asi lo
demandaron (CEIP G.F. de Muriedas, CC M2 Aux. de Santander), asi como a
otras solicitudes llegadas del extranjero (Preschool Costa Rica) sobre
orientacion referente a profesionales y apoyos a un nifio en etapa preescolar.

GUIA PARA LA ATENCION DE PERSONAS

CON SiNDROME DE WILLIAMS

Y/ MANUAL DE ORIENTACION Y CONSULTA PARA
. FAMILIAS Y PROFESIONALES DEL AMBITO

EDUCATIVO Y SANITARIO

) CANTABRIA, 2018
! : ‘ .

el Fundacién

ONCE

i ; Yoo |
BF @vildecia ¢ W &

HRSC GIMBENNAT - CANTABRIA CANTARNIA

Desde 2019, este manual esta disponible mediante descarga gratuita en
nuestra pagina web: http://www.sindromewilliamscantabria.orq/2018-ASWC-

GuiaSW.pdf por lo que el niumero total de beneficiarios se amplia a nivel

internacional.
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« ACTIVIDADES DE DIFUSION

> MESAS INFORMATIVAS SOBRE EL SINDROME DE WILLIAMS
Habitualmente instaladas dentro del mes de sensibilizacion Q
de este trastorno del desarrollo poco comun —mayo- y o
dentro de las jornadas de concienciacion que la Asociacién ’
Sindrome de Williams de Cantabria lleva a cabo para =
promover el conocimiento social y las particularidades

asociadas de este sindrome que nos afecta. ﬁl

Las mesas informativas previstas inicialmente tuvieron que
ser canceladas por motivos de seguridad y prevencion g
frente al COVID-19. En su lugar realizamos difusion mediante dipticos
informativos del SW, a través de redes sociales y otros medios de

comunicacion.

» 20 DE MAYO. DIA INTERNACIONAL DEL SINDROME DE WILLIAMS
BEUREN. ;TODOS JUNTOS!

Este afio nos unimos a Autour des Williams (www.autourdeswilliams.org) y a

otras asociaciones de sindrome de Wiliams en el
mundo para ayudar a convertir el Dia Europeo del
Sindrome de Wiliams, 20 de Mayo, en el Dia

Internacional Sindrome de Williams Beuren.

¢COMO? Disfrutando, jugando y haciendo pompas de jabon con nuestros
hijos, familia, amigos... Haciendo fotos de estos momentos divertidos y
felices y compartiendo las fotos el 20 de mayo
en redes sociales con el hashtag
#WilliamsSyndromeDay

¢POR QUE LAS BURBUJAS DE JABON?

Estas burbujas simbolizan los pocos genes que

han desaparecido del cromosoma 7. Una forma poética y positiva de explicar
la rareza del sindrome de Williams y Beuren.
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OBJETIVO: Aumentar el nUmero de personas que conocen el sindrome de
Williams. Cuantas mas personas conozcan la existencia de este sindrome,
mas facil sera la integracion de las personas con este sindrome en nuestra
sociedad.

EL RETO DE LOS SUPERHEROES DE WILLIAMS

Aitor Costa realizd un reto pensando en los superhéroes
de la "W”. OBJETIVO: poner un grano de arena en la
visualizacion del sindrome de Wiliams y de las
necesidades de las personas que lo padecen.

Santofa, 13:00 horas del 18 de julio. Aitor Costa logré
completar la aventura caminando desde Vitoria hasta la

playa de Berria, Santofia, Cantabria, donde familias de la

Asociacién Sindrome de Williams de Cantabria le
esperamos el domingo 18 de
julio alrededor de las 13:00

horas dibujando una "W" en la

arena, siempre guardando las

medidas de seguridad vigentes frente al COVID-19.
Pero no solo eso, Aitor fue dejando por el camino un  Reto de los superhéroes
reguero de Ws, con un codigo Qr, para ofrecer —
informacion sobre el sindrome.

Un gesto que requirid por su parte un estado fisico y un esfuerzo tremendos,
2 noches, 2 amaneceres, 37 horas
consecutivas, 155 kilémetros, con los que
Aitor nos ha ayudado a hacer mas visible
el sindrome de Williams!!!

Muchas gracias Aitor por el esfuerzo de

superhéroe que realizaste para completar

el reto, dando al mismo tiempo visibilidad

al sindrome de Williams!!!
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> VENTA BODEGA
Etiquetado y venta de vino “ASWC”.
Difusion del Sindrome de Wililams y de la

Asociacion en Cantabria a través del etiquetado y |
venta de 2.388 botellas de vino de Pesquera de

Duero, otra fuente de financiacion.

> LOTERIA NAVIDAD:
Difusion del Sindrome de Williams y de la Asociacion en Cantabria a través
del Sorteo de Loteria de Navidad del 22 de diciembre de 2021: ASW-

Cantabria repartié 8.570 participaciones de 4 € de loteria en el n® 39193.

»> MEDIOS DE COMUNICACION:

v La PAGINA WEB DE LA ASOCIACION Sindrome de Williams de
Cantabria, www.sindromewilliamscantabria.org, continia obteniendo
un considerable nimero de consultas, tanto a nivel nacional, como
internacional: Estados Unidos 49400, Espafia 33400, Rusia 4040,
Alemania 2160, Francia 1680, Argentina 1050, Polonia 967, Rumania
899, etc. Total visitas BLOG: 105400.

Nuestra web dispone de un apartado especifico de transparencia, en el
que se recoge la informacion relativa al cumplimiento de la Ley 19/2013,
de 9 de diciembre, de transparencia, acceso a la informacion publica y
buen gobierno.

() m wwwisindromewilkamscantabniz org
i M, GUIA PARA LA ATENCION DE PERSONAS CON SINDROME DE
fOﬁ; {813 WILLIAMS - Santander. 14/12/2018
g o P

<« CANTABRIA (QUIENES SOMOS?
= Asociacién Sindrome de WILLIAM

2 WES 8 ANDR, | TRANSPARENCIA
€. %0 2% § :

PE WILLIAMS = Gl
N LA ASOCIACION. QUIENES SOMOS.

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

« Ofrecer alencion integral, apoyo y asesoramiento a las personas afectadas por el Sindrome de Williams y sus;
familias, todo ello orientade a la promocion de la vida autdonoma 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 alectadas en todos los ambitos de la vida

« Promover el asociacionismo y la coordinacién y colaboracién con otras organizaciones de la red social.
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2] Blogger | Estadisticas de audiencia

Principales ubicaciones

E N

162 I 10.357
Némeros absolutos
) Estados Unidos 49,4 mil
3

&k\ Espafia 334 mil
. Rusia 4,04 mil

@ remania 216 mi

Franc 1,68 mi

@  region desconocica 112

@ ~roentina 1,05 mi

@ roonia

‘ Rumani 0G

v FACEBOOK, 2278 seguidores.

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

v RADIO:

21/05/2021 - Radio Teiba FM 101.4 (11 a 13h.)

Sheila lzquierdo, en su magazine “Buen Dia” entrevisté a la ASW-
Cantabria con motivo de la celebracién del mes de sensibilizacion y
concienciacion del sindrome de Williams. La entrevista se desarroll6 a
través del espacio que Benita Hernandez (ASAG) dispone para la
difusion de asuntos de indole social.

16/07/2021 — Cadena SER, reto superhéroes Aitor Costa

El Reto de los Superhéroes de Williams en “Hoy por hoy Cantabria,
Radio Santander, Cadena SER.

19/10/2021 — ONDA CERO. “Julia en la Onda”, “La Voz del Paciente”
con Carmen Juan y Enrique Ordierez (Presidente CINFA).

La Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria recordando la
campafa "Contigo 50 y mas", a través de la iniciativa de Cinfa "La
voz del paciente”, un altavoz para dar a conocer la realidad de
quienes conviven con la enfermedad y apoyarles en este camino.
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« TRABAJO EN RED / COLABORACION CON ENTIDADES / INVESTIGACION

» Con COCEMFE CANTABRIA, Federacion Cantabra de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica:

v

<

Participacion de representante de ASW-Cantabria en la toma de
decisiones de COCEMFE-Cantabria (secretario de finanzas):

= 19 reuniones telematicas comision ejecutiva.
= Otras reuniones (empleados; estructura de gestion modelo EFQM;
subdirector de cuidados del SCS...).

2020. Participacién en las reuniones de los Consejos Regionales y de la

Asamblea General Ordinaria de Cocemfe-Cantabria.

= (04/03/2021 - Consejo Regional
= 06/05/2021 - Consejo Regional

= 15/05/2021 - Asamblea General Ordinaria &
= (01/07/2021 - Consejo Regional

= 30/09/2021 - Consejo Regional

= 25/11/2021 - Consejo Regional COCEMFE
= 16/12/2021 - Consejo Regional CANTABRIA

Participacion en Planificacion estratégica.

Participacién en Grupos de Interés.

22/03/2021 - Participacibn en Mesa redonda online COCEMFE
Cantabria - IBBTEC (Instituto de Boimedicina y Biotecnologia de
Cantabria, por el 11F Dia Internacional de la Mujer y la Nifia en la
Ciencia (antibiéticos — bacterias, cancer y depresion).

23/04/2021 - Participacion online en Jornada Sexualidad: Recursos ante
la Diversidad.

27/04/2021 — Participacion online Jornada “Baremo discapacidad: La
puerta de acceso a los derechos”. Organiza Agencia de noticias
Servimedia junto con Cocemfe. Objetivo: abordar los procesos y las
circunstancias bajo las que se reconoce los grados de discapacidad a las
personas.

Participamos en un cuestionario para un estudio sobre la situacion actual
y las necesidades de las personas con discapacidad organica en
Espafia, realizado por COCEMFE. Los resultados se utilizaran para

elaborar el primer Libro blanco de la discapacidad organica.
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v Participacién en campafas de sensibilizacién y otros actos o actividades:

= 25-N, Video Dia Internacional Contra la Violencia hacia la Mujer.
= Video 3-D Dia Internacional de las Personas con Discapacidad.

v' ASW-Cantabria participa en la Convocatoria de subvenciones del Plan

de Prioridades de Cocemfe a través de la Fundacion ONCE con el
Programa “Autonomia personal y transito a la vida adulta para personas

con Sindrome de Williams en Cantabria”, ejecutable en 2022.

v Cocemfe Cantabria entrevista a Daniel:

= Daniel Urbén tiene 16 afos y Sindrome de Williams. Con mas de
10.000 seguidores en TikTok contribuye a normalizar su discapacidad
entre el pablico mas joven de internet. En la entrevista Daniel habla
de su discapacidad y de las ventajas e inconvenientes que tienen las
redes sociales.

v' Recibimos alrededor de 300 mascarillas quirdrgicas a través de

Cocemfe-Cantabria, procedentes de EAPN y de CERMI Cantabria.

» Con CERMI CANTABRIA. Desde nuestra entidad, ASW-Cantabria, como

asociacion federada en Cocemfe-Cantabria y a su vez también integrada en

Cermi-Cantabria:

v' Participamos en la Asamblea General

[
Ordinaria de CERMI Cantabria 2021, C RMi

celebrada el 28 de junio a las 11:30h. de forma M cantABRIA
telematica.

01/09/2021 - Nos unimos a CERMI Cantabria y EAPN Cantabria en la
movilizacion del tercer sector en nuestra comunidad tras la falta de
dialogo con la administracion autonémica. Asistimos a la rueda de
prensa en la Obra Social C/ Tantin y también al Parlamento de
Cantabria).

Participamos en campafias de sensibilizacion (Video 3-D Dia
Internacional de las Personas con Discapacidad), con presencia en el
Parlamento.

Realizamos aportaciones (bases y convocatoria de subvenciones del
ESAL) de cara al Grupo de Trabajo establecido entre la Consejeria de

Empleo y Politicas Sociales y el sector de la discapacidad.
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» Con FEDER:

v" ASW-Cantabria se uni6 como cada afio a

FEDER para la celebracion del Dia Mundial de fe d r

las Enfermedades Raras, el 28 de febrero. En el

afo 2021 el Acto Oficial del Dia Mundial de las Enfermedades Raras se
centr6 en el marco de la campafia “Sintomas de Esperanza”, con el
objetivo de posicionar el impacto de la COVID-19 en nuestro colectivo y
trasladar las lecciones aprendidas en esta crisis sanitaria, centrandose
en tres ejes -servicios, transformacion social e investigacion — a través
de tres valores que definen la familia FEDER: UNION, LUCHA Y
COMPROMISO.

= Compromiso por la INVESTIGACION: La COVID-19 ha motivado el
compromiso nacional, internacional, publico y privado para hacer
posible la investigacion.

= Lucha para la TRANSFORMACION SOCIAL: En un momento en que
las restricciones impedian recibir atencion, se pusieron en marcha
soluciones innovadoras, como la telemedicina o el tratamiento
domiciliario.

= Unién para generar SERVICIOS: Frente a la paralizacion de las
terapias derivada de la pandemia, la respuesta del propio tejido
asociativo de referencia permitié apoyar a las familias.

Participamos en un video trasladando los mensajes de la campafia por el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Coral, de la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria, nos explica
en un video como es su experienciay cémo esta viviendo la situacion de
pandemia. «Hay gente que dice que esta solo. No estais solos, no esta
nadie solo» jGracias Coral, por trasmitirnos tu energia!.

Participamos en el VI Congreso Educativo sobre Enfermedades Raras,
celebrado de forma virutual el 30 de abril, con el objetivo de compartir
conocimiento y buenas précticas.

Participamos en la Asamblea General Ordinaria de FEDER 2021,
celebrada el 19 de junio mediante delegacion de voto a ASWE.
Participamos en la encuesta anual de FEDER “Cuestionario de

transformacion social’.
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» Con FEWS (Federacion Europea Sindrome de Williams):

Participamos en un cuestionario referente a un estudio de investigacion

internacional centrada en la ansiedad y en el bienestar familiar de las

personas con sindrome de Williams.

» UNIVERSIDADES / OTRAS ENTIDADES / INVESTIGACION:

v Escuela Universitaria Gimbernat Cantabria, adscrita a la Universidad

de Cantabria:

La Asociacion Sindrome de Williams de

Cantabria mantiene el convenio de — ,~§

o OO

colaboracion suscrito en 2014 con la EU
ESCUELAS UNIVERSITARIAS

Gimbernat Cantabria a través del cual, S'MBERNAT-CANTABRIA

nuestros socios afectados mas jovenes reciben asistencia logopédica
y de fisioterapia a través del Programa Docente Asistencial, PRODA,
desarrollando planes individuales de intervencion en las personas
afectadas con Sindrome de Williams. El trabajo es desarrollado por
los alumnos de los Grados en Fisioterapia y Logopedia, siendo
supervisado por sus profesoras. Ademas, de forma paralela, el
propésito es dotar a la familia de estrategias y de recursos de apoyo
gque sirvan de ayuda a sus hijos en situaciones naturales, permitiendo
mejorar sus competencias tanto comunicativas como motoras.

Como medida preventiva frente a la pandemia del coronavirus,
después del confinamiento, las sesiones del Programa Docente
Asistencial pasaron a realizarse de forma telematica. Durante 2021
cuatro familias de nuestra entidad participaron en clases virtuales de

fisioterapia y logopedia.

Convenio para la realizacion de practicas de alumnos de logopedia y

fisioterapia de forma telemética.

El equipo de profesoras de la Escuela Universitaria Gimbernat
Cantabria, responsables del PRODA, expertas en SW y autoras de la
“‘Guia para la Atencién de Personas con Sindrome de Williams.

Manual de Orientacion y Consulta para Familias y Profesionales del
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ambito Educativo y Sanitario”, colaboran con ASW-Cantabria
proporcionando apoyo y/o formacién a los equipos docentes que asi
lo demandan (CEIP G.F. de Muriedas, O. PRESCHOOL Costa Rica).

= Comunicacién “Alteraciones de la alimentacion en personas con
sindrome de Williams” presentada y aceptada en el | Congreso Salud
Cantabria y 1l Jornadas de Pacientes.
Los dias 18, 19 y 20 de mayo se desarroll6 en Santander el ler
Congreso de Salud de Cantabria y las 3as Jornadas de Pacientes,
bajo el lema bajo el lema "Salud y Bienestar para todos en todas las
edades" organizado por el Servicio Cantabro de Salud.
Desde la Escuela Universitaria Gimbernat-Cantabria, con la
colaboracion de la Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria, la
alumna del Master Universitario en Avances en Neurorrehabilitacion
en las Funciones Comunicativas y Motoras, Florencia Llona Guajardo,
present6 un paster con algunos de los resultados de su TFM que lleva
por titulo “ALTERACIONES DE LA ALIMENTACION EN PERSONAS
CON SINDROME DE WILLIAMS. IMPLICACIONES PARA LA
ACTUACION SANITARIA”, tutorizado por la profesora Sonia
Hernandez Hernandez.

ALTERACIONES DE LA ALIMENTACION EN PERSONAS CON SINDROME DE WILLIAMS.
IMPLICACIONES PARA LA ACTUACIO!

ana Guafardo, Florene

Escuela Universi

T o k= \I[!" < Lanlabing .
etwely o

Artuacion sanitaria: dar coberturm

* MNormal alimentacion: Interaccion vl eto s, Poblaclén de personascon SW, sin importar edad o pais de procedencia, ;
salud, desarrello, emperamento, || Participantes: padres, madres y cuidadares de personas con SW, reclutadas de asociaciones de SW de a las necesidades especificas de
experiencia y ambisnte todo el mundo. Ins sujetos con SW oderivadas de
Un 80% de nifios con rrastomos las alteraciones de alimentacion.
del desarrolio presentan Procedimien Cuestionara anline Recogida de datos Base de datos Generar protocolos de camcter
dificultades de alimencacion (DA} . ; P~ B e T T P s multidisciplinar  y  lineas  de
Andlisls, Andlisis cuali@ative prevalencia de condicones investigadas (morfologia, funcidn, investigacién,

DA en Sindrame de Williams (SW):
alimentacién  pobre, muscuios
orofaciales hipotonices, patranes

alteraciones del cantexto, sensoriales, conductuales, digestivas; participacion y estrés), en la totalidad epende de |3 recepcion
del grupe v segun grupos de edad e ncidn, inf

fResultados
d 1. Datas del encuestado 3. Dtrasalt fadasa la al ién ||
espec mejamar el
funcionamiento en todas las areas 5 55 Argenting (27 « Biterationes sensoriales (textira/sabar]|

de desarmolio del individuo con Colombia [19), Italin {14]
SWE La Intervencidn  integral M- madre 145 (85%)
de de 3 actuacion /1 14,42 afas
it

sciplinar de los
* Alteracionss digestivas 36,5% (ardorfdolor) y
metabdlicas [27 %)

orofesionales sanitarios.

Objetivo
Detectar e identificar  dichas .
alteraciones, asi como su impacto en

g jonamiente en la vida diaria,
entorng y calidad de vida (Cav)

A les famillas  irtegrantes de s
asociaciones de sindrome de Willlams
por =u participacion ¥ colaboracién en
studio

biera (61,2%) + Tragar &in  triturar
peauefias  (54.7%|

alimentacian
* No Logopeds 70,1%
* Mo ayudas 29,9%

Contacto:

flarencla,f|ona @elie

sonla.nemandes

alime ntos 51 8%
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El trabajo cont6 con la colaboracion de la Asociacion Sindrome de
Williams de Cantabria, tanto en la participacion de familias como en la
difusiébn del mismo. Con lo que se lograron reclutar hasta 170
respuestas en una encuesta sobre alimentacion.

El programa de las jornadas estuvo compuesto por temas muy
variados presentados desde diferentes foros: profesionales de la
Consejeria de Sanidad del Gobierno de Cantabria, Servicio Cantabro
de Salud, Servicios Sociales del Gobierno de Cantabria Asociaciones
| Agrupaciones de pacientes / usuarios o ciudadanos del sistema

sociosanitario de Cantabria.

v" Universidad Valladolid And Social Work:

En la Unidad de Investigacién Social en Salud y Enfermedades Raras
de la Universidad de Valladolid, se esta desarrollando el proyecto
titulado "Deteccién de necesidades socioeducativas para la inclusién
de las personas con Enfermedades Raras" dirigido por la profesora
Susana Gomez Redondo. Esta investigacion tiene como obijetivo
conocer y detectar las necesidades socioeducativas que tienen las
personas afectadas por enfermedades poco frecuentes y sus

familiares.

Para ello, varias familias de ASW-Cantabria participamos en la
cumplimentacién de un cuestionario disefiado para poder obtener
datos e informacion de las necesidades socioeducativas que tienen
las familias afectadas por enfermedades poco frecuentes. También lo

difundimos en redes sociales.

Con los resultados obtenidos se publicard un informe que haréan llegar

al Ministerio de Educacion para que conozcan nuestra realidad.

v" Universidad Murcia:

Familias de la Asociacion Sindrome de Wiliams de Cantabria
participamos en la cumplimentacion de un cuestionario sobre el
“Sindrome de Williams”, asi como también con material audiovisual

con el que futuras docentes, estudiantes de la mencion de Pedagogia
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Terapéutica en el grado de Educacién Primaria en la Universidad de
Murcia, realizaron un trabajo acerca del Sindrome de Williams,
llegando a conocer a fondo ciertas particularidades del mismo.

v" Universidad Pompeu Fabra Barcelona, Universidad de Barcelona,

Universidad de las Islas Baleares:

= El proyecto Ancora es un proyecto desarrollado en colaboracion con

la Universidad de Barcelona y la Universidad de las Islas Baleares,
esta centrado en el lenguaje y tiene como fin Ultimo crear material de
intervencion especifica para el SW. Para ello, familias de la
Asociacién Sindrome de Williams de Cantabria participaron en estos
estudios de diversas formas: enviando audios,
cumplimentando cuestionarios, realizando
estudios de neuroimagen: Los dias 4 de agosto y

12 de octubre, Daniel y Coral, participaron en

estudios de neuroimagen enfocado al

procesamiento del lenguaje en el sindrome de

Williams. Se desarroll6 en el laboratorio de la
facultad de psicologia de la Universidad de Barcelona (Campus
Mundet).

El estudio, realizado por Clara Soberats (investigadora del Grammar
and Cognition Lab y profesora en la Universidad Pompeu Fabra de
Barcelona) esta enfocado al procesamiento del lenguaje en el
sindrome de Williams, lo cual nos permitira conocer un poco mas

sobre como funciona el cerebro en estas personas.

v" Universidad de Oviedo, Universidad de Salamanca (INICO), Plena

Inclusion Espafa:

Las universidades de Oviedo, Salamanca (INICO), y Plena Inclusion
Espana, avalan el proyecto de investigacion, titulado “Empoderando a
las personas con discapacidad intelectual: una evaluacién de
derechos a través del marco conceptual de calidad de vida”,
“#YoTambién Tengo Derechos” que tiene como finalidad evaluar la

implementacion de los derechos recogidos en la Convencién sobre
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los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) a través del
modelo de ocho dimensiones de calidad de vida.

ASW-Cantabria gestionara las evaluaciones de varias personas
pertenecientes a la entidad.

» AYUNTAMIENTO DE SANTANDER:

v

01/02/2021 — Concejalia de Juventud, Educacion y Salud nos dona 300
mascarillas quirargicas y 50 de tela).
19/02/2021 — Solicitud de continuaciébn de vigencia en el Registro
Municipal de Entidades Ciudadanas.
10/03/2021 - Solicitud de subvenciéon con destino a sufragar gastos
generales de la entidad. Participacion ciudadana (300 €).
17/03/2021 — Reunién con Alberto Torres Briz del Grupo Municipal
Socialista del Ayuntamiento de Santander (Accesibilidad, Integracion y
Solidaridad). Desde la ASWC, a su peticion, le dimos a conocer
nuestras necesidades en lo referente a las areas que competen al
Ayuntamiento de Santander (Juventud, cultura, educacion, ocio, deporte,
medio ambiente...).
29/04/2021 — PLENO DEL EXCMO.AYTO. SANTANDER. El grupo
municipal socialista propone para su debate y aprobacién los siguientes
acuerdos (la mocion sali6 adelante):
= Incorporar profesionales especializados vy

cualificados para la atencién a personas con R 1

discapacidad en las actividades de OCiO, | zuacrivioaoes o ocio

Apoyo para personas

deporte y tiempo libre que se oferten desde el gy discapacidad

Ayuntamiento de Santander.

= Que en el proceso de contratacion se contacte
con las asociaciones de discapacidad para que
sean ellos los que proporcionen el perfil
adecuado, creandose asi una linea directa

entre las asociaciones y el Ayuntamiento.

Joven
quier tipo

= Adaptar en formato accesible para cualquier

tipo de discapacidad el programa de actividades de la noche es joven,
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carteleria anunciando actividades o cualquier otro tipo de

comunicacion publicitaria.

v/ 28/06/2021 — Concejalia de Familia, Servicios Sociales, Autonomia

Personal e Igualdad. Convenio Extraordinario Il Plan de Choque del
Ayto. de Santander y ASW-Cantabria,
“Programa de Apoyo a la Transicion
Tecnologica” (1.700,00 €).

La entidad se ha adecuado tecnolégicamente para el correcto desarrollo

§ AYUNTAMIENTO DE
SANTANDER

de sus actividades, adquiriendo una CPU, ademas de dos tabletas
electrénicas para el apoyo de personas, que han sido financiados por el

Ayto. de Santander a través de este convenio extraordinario.

Las personas usuarias de los programas de nuestra entidad son
personas de riesgo. En situaciones excepcionales como la producida por
el COVID-19 algunas intervenciones terapéuticas se realizaron de forma
telematica. Al mismo tiempo, se ha facilitado la participacién telematica

de las familias con la entidad.

Los representantes de ASW-Cantabria han podido participar en distintas
jornadas de forma telematica, asambleas y reuniones a través de
videoconferencia gracias a esta adecuacion tecnoldgica (antes dichas
actividades se desarrollaban con un ordenador particular cedido por la

junta directiva, el cual ya presentaba cierta obsolescencia técnica).

> SERVICIO CANTABRO DE SALUD.
v ASW-Cantabria colabora con el Servicio de Pediatria del HUMV y el Area

de Pediatria de la UC en la realizacion de distintos estudios e
investigacion. Asimismo desarrollamos actividades conjuntas de
colaboracion para el apoyo clinico de pacientes tanto en la fase de
diagnostico como de seguimiento.

Enero 2021 — Demandamos a nuestro coordinador médico de pediatria
recomendacion referente a la vacuna frente al COVID-19 en ninos,
pautas a seguir en nuestro grupo o valoracion de posibles riesgos en las

personas con Sindrome de Williams frente al coronavirus.
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v Junio 2021. Se crea la Unidad de Enfermedades Raras en el HUMV,

fruto del empeiio y reivindicaciones
de nuestra entidad, junto a otras, a
lo largo del tiempo.

El HUMV de Santander ha puesto
en marcha la Unidad de

Enfermedades Raras con la que da ; [ -
servicio a los pacientes que debutan en la enfermedad en la edad adulta
-aproximadamente el 30% de los casos- y a los que ya venian siendo
tratados por el Servicio de Pediatria y necesitan continuidad asistencial
al cumplir la mayoria de edad.

Esta iniciativa ha atendido ya en sus primeros meses de andadura a
unas 130 personas y es fruto de la colaboracién estrecha entre varios de
los servicios especializados del hospital, ademas de la respuesta a la
demanda realizada por varias asociaciones de pacientes, segun ha
informado el centro en nota de prensa.

Gracias a la creacion de esta unidad, que estd adscrita al Servicio de
Medicina Interna, se ofrece «una atencion en profundidad a este tipo de
pacientes, cuya esperanza de vida ha aumentado en los ultimos afios
gracias al avance cientifico, y se llevan a cabo estudios especificos
teniendo en cuenta nuevos cuadros de sintomas infrecuentess.

Segun ha explicado el responsable de la unidad, José Antonio Riancho,
«cuando estos pacientes son nifios estan bien atendidos, pero cuando
pasan a la edad adulta la atencién se difumina un poco, al ser asistidos
por varias especialidades, dependiendo de su patologia. Y, ademas,
existe un grupo de pacientes cuya enfermedad debuta en la edad adulta
y que en muchos casos tardan en ser diagnhosticados y tratados
adecuadamente».

Es por esto por lo que desde el Servicio de Medicina Interna se ha
puesto en marcha esta nueva unidad, que ejerce de nucleo integrador de
la atencion pluriespecializada y canaliza diferentes necesidades, gracias
a la colaboracion de profesionales de diferentes servicios y unidades del
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hospital, como Pediatria, Neurologia, Cardiologia y, especialmente, la
unidad de Genética de Valdecilla.

De este modo, la Unidad de Enfermedades Raras ofrece una consulta
especializada, lleva a cabo estudios genéticos
y asesoramiento para pacientes y sus
familiares y coordina sesiones clinicas con

diferentes especialistas del hospital para

analizar los casos mas complejos.

Adicionalmente, para tratar los casos de los pacientes que ya venian
siendo atendidos en Valdecilla desde la infancia o adolescencia, se ha
creado una consulta de transiciébn en colaboracién con el experto en
enfermedades raras del Servicio de Pediatria, Domingo Gonzélez
Lamuno.

(Fuente: Diario Montafiés 22 junio 2021).

» INSTITUT CATALA DE LA SALUT. Hospital Germans Trias i Pujol.
v' Participamos cumplimentando varios cuestionarios relacionados con la
salud emocional con el objetivo de evaluar la calidad de vida en el
contexto COVID-19 en pacientes con enfermedades minoritarias y

comparado con la poblacién sana.

> MINISTERIO DE INTERIOR (DIRECCION GRAL. DE INSTITUCIONES
PENITENCIARIAS):

v Centro de Insercién Social José Hierro. Servicio Gestion de Penas T.B.C.

La Asociacién "Sindrome de Wiliams de Cantabria" ha colaborado

activamente en afios anteriores con el Servicio de Gestion 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 colaboracion aunque no se haya

cumplido ninguna pena en el afio en curso.
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OTRAS ACTIVIDADES

> 28 Febrero 2021 - ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA ASW-CANTABRIA.

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

= Se dio lectura y se aprobo, por unanimidad, la memoria de actividades y el
ejercicio economico de 2020.

= Se dio lectura y se aprobd, por unanimidad, el plan de actividades y
presupuesto para el afio 2021.

= Se aprobd la de solicitud de subvenciones.

= Se produjo el nombramiento de representantes de ASW-Cantabria para el

Consejo Regional de Cocemfe Cantabria.

> REUNIONES MENSUALES DE JUNTA DIRECTIVA DE ASW-CANTABRIA.

» CONSEJERIA DE EDUCACION:

= Gestiones de escolarizacién y apoyos necesarios (PT, AL) curso de E.I.

> CONSEJERIA PRESIDENCIA:
= La Asociacion Sindrome de Williams de Cantabria presenté la solicitud de
Declaracion de Utilidad Publica en diciembre de 2020 (Balances de
situacion, cuentas de resultados, memorias econémicas y memorias de
actividades de los ejercicios econdmicos 2018 y 2019).
En febrero de 2021 recibimos notificacién para que presentasemos la
Memoria de actividades de 2018: La volvimos a presentar y a la fecha

actual esta pendiente la resolucion de nuestra solicitud de U.P.

> ICASS:
= 21/04/2021 — Participamos en el Webinar ICASS “Fondos Next Generation
UE en los Servicios Sociales De Cantabria).
= 20/08/2021 - Registramos solicitud de subvencion para “Mantenimiento de
la actividad asociativa” (Orden EPS/29/2021, de 14 de julio. Subvenciones
a entidades privadas sin animo de lucro en materia de servicios sociales
en el afio 2021). Concedidos 10.829,00€.
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= 03/09/2021 — Registramos solicitud de subvencién para el programa
“Autonomia Personal y transito a la vida adulta para personas con SW en
Cantabria” (Orden EPS/34/2021, subvenciones destinadas a la realizaciéon
de programas de interés general para atender fines de interés social con
cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del IRPF). Concedidos 2.500,00€.
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V — ESTRUCTURA ORGANIZATIVA DE LA ENTIDAD

ASOCIACION SINDROME DE WILLIAMS DE CANTABRIA, ASW-CANTABRIA

ASAMBLEA w
ESTRUCTURA GENERAL w55 388 @

PADRES y MADRES SW/ Z <
ORGANIZATIVA L 4 4 g
2021 I g :,:‘
JUNTA 2L : 3
DIRECTIVA SINPROME DE WILLIAMS
(CARGOS GRATUITOS)
1 1
1 1
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& A A
£ : T : ] :
" - :
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ABRAHAM URBON PINTO E.U. GIMBERNAT Cantabria GESTORIA (Fisc., lab., cont.)
1
FINES (ESTATUTOS)
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INTERVENCION
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APOYO Y COLABORACION DEFENSA DE

ASESORAMIENTO | <+1-*»| ORG.PUBL.o PRIV.] |<--f-> DERECHOS
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k ESCUELA DE FAMILIAS b HIDROTERAPIA (estim sensorial) :
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= SERVICIO GESTION PENAS T.B.C. (MinistInterior)

ACTIVIDAD ECONOMICA / DIFUSION / FINANCIACION
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En Santander, Enero de 2022

La Secretaria \/° B°)L4a Presidenta
‘ B e’

§.727.060 TELEFONO: 606.664.731

M2 CARMEN PUEBLA PINILLA CARMEN RUMAYOR DIEGO
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