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Ha pasado otro ano.
El aho en que pensabamos que nuestra vida
se “normalizaria” ...pero, como sabemos,
no ha sido asi.
Aunque, eso, para nosotros, no es una novedad.
Hemos aprendido a vivir, a sobrevivir y a sobrellevar y,

nuevamente, hemos superado otra prueba.

Y cuando hablamos de “nosotros”, pensamos, sobretodo,
en nuestros hijos, en estos luchadores, que, dia a dia,
nos enseian lo que supone vivir las dificultades

con uha sonrisa.

No debemos olvidar nunca que” por su sonrisa”
todo merece la pena;
que si ellos sonrien nosotros debemos sonreir

con ellos y para ellos.

Recordemos lo bueno de este ano,

celebremos que, por fin, hemos podido reunirnos de nuevo
y celebremos que seguimos unidos

y luchando por el objetivo primordial de esta asociacioén,

nuestros hijos y su bienestar.
Gracias a todos por seguir ahi, por no decaer,
y por un nuevo afio UNICO y, como siempre,

UNIDOS.

Junta Directiva AESWH
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PRESENTACION

La Asociacion Espafhola del Sindrome de Wolf-
Hirschhorn es una entidad sin animo de lucro,
de ambito estatal, pionera y referente en el
estudio e investigacion del SWH en Espafa, asi
como en la atencién, orientacién y apoyo a
padres, madres y familiares de personas

afectadas por este sindrome.

FAMILIAS SWH ll' 8 8

SOCIOS COLABORADORES

ANOS TRABAJANDO
POR EL SWH

MISION

Atencioén,
orientaciony
apoyo a padres,
madres y
familiares de
personas
afectadas por

este sindrome.

VISION
Mejora de la
Calidad de vida
apoyando la
investigacion,
el diagnéstico
precozy la
busqueda de
recursos
especializados

para el SWH.
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LA AESWH

OBJETIVOS

e Mejorar la calidad de e Fomentar la

vida de las personas
con SWH

Apoyar a sus familias y
entorno, compartiendo
experiencias,
conocimientos y
recursos

Promover el
conocimiento de este
sindrome y las
implicaciones que
conlleva a los afectados

a nivel médico y

terapéutico.

investigacion y el
estudio del origen,
desarrollo y evolucién
del SWH

e Visibilizar el SWHy

sensibilizar a nivel
social e institucional

sobre el sindrome

e Colaborar en el trabajo

en red con las distintas
asociaciones y
colectivos del SWH que

existen a nivel mundial




FICHA TECNICA

ASOCIACION ESPANOLA

DEL SINDROME DE

WOLF-HIRSCHHORN

personas afectadas por este sindrome.

La Asociacion Espanola del Sindrome de Wolf-Hirschhorn es una entidad sin animo de
lucro, de ambito estatal, pionera y referente en el estudio e investigacion del SWH en
Espana, asi como en la atencion, orientacion y apoyo a padres, madres y familiares de

11 ANOS TRABAJANDO POR EL SWH

Nace el 1 de mayo de 2010 impulsada por un grupo de familias con hijos afectados por

esta enfermedad rara, con el objetivo de compartir experiencias y fomentar la divulgacion

y conocimiento del sindrome.

Apoyar a sus familias y entorno, compartiendo
experiencias, conocimientos y recursos

Mejorar la calidad de vida de las
personas con SWH

‘ OBJETIVOS

® Mejorar la calidad de vida de las personas ®

con SWH.

® Apoyar a sus familias y entorno, ®
compartiendo experiencias,
conocimientos vy recursos. =

® Promover el conocimiento de este
sindrome vy las implicaciones que conlleva
a los afectados a nivel médicoy
terapéutico.

Fomentar la investigacion vy el estudio del
origen, desarrollo y evolucion del SWH.
Visibilizar el SWH y sensibilizar a nivel social
e institucional sobre el sindrome.

Colaborar en el trabajo en red con las
distintas asociaciones y colectivos del SWH
que existen a nivel mundial.

La AESWH es socio de pleno derecho
de FEDER (Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras) desde julio de 2011

La AESWH esta inscrita en el Registro
Nacional de Asociaciones con el nimero
595721 desde julio de 2010.
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ACTIVIDADES AESWH II

Fomento de la Investigacion SWH

Uno de los objetivos de la AESWH desde su formacion ha sido promover la
investigacion y el conocimiento del SWH. Por ello, es una de nuestras
prioridades conocer mas y mejor el SWH vy tratar de mejorar la calidad de vida
de los afectados y sus familias.

Actividades de Apoyo y Respiro Familiar

Anualmente celebramos unas jornadas medicas y de respiro familiar, creando un
espacio en el que las familias y afectados con el SWH puedan intercambiar
experiencias, conocer los avances en la investigacion del SWH, ofrecer
informacion en cuanto a terapias y servicios que puedan ser de interés para los
asociados.

Eventos Solidarios

Mediante la realizacion de eventos solidarios buscamos financiacion encaminada
a respaldar la investigacion de la patologia y las terapias y actividades a realizar
por los afectados.

Con fines de visibilidad y sensibilizacion, son muchos los deportistas que han
incorporado a sus equipaciones deportivas huestro nombre,

Merchandising

Con el merchandising conseguimos un doble objetivo: por un lado, obtener
recaudacion para los fines de la AESWH vy por otro, dar a conocer y sensibilizar
a la sociedad sobre el sindrome. Pulseras, boligrafos, camisetas, equipaciones
deportivas, calendarios o loteria son algunos de los productos que se han
disenado desde que se creod la asociacion.
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“SINDROME DE WOLF-HIRSCHHORN
Y 0DONTOLOGIA"

Candela Serrano Martin (1),
Pedro Diz Dios (1), Eliane Garcia
Mato (1), Ivan Varela Aneiros (1),
Marcio Diniz Freitas (1), Emma
Vazquez Garcia (2), Javier
Fernandez Feijoo (1), Jacobo
Limeres Posse (1)

1- Medical-Surgical Dentistry
Research Group (OMEQUI),
Health Research Institute of
Santiago de Compostela (IDIS),
University of Santiago de
Compostela (USC), Santiago de
Compostela, Spain

2- EOXI Pontevedra-Salnés.
Galician Health Service

El sindrome de Wolf-Hirschhorn es una cromosomopatia
polimalformativa causada por una delecion en la region distal
del brazo corto del cromosoma 4.

Se considera una enfermedad rara y afecta
predominantemente al sexo femenino (2:1). Entre sus
manifestaciones clinicas, ademas de un fenotipo facial
caracteristico, se incluyen epilepsia, retraso del desarrollo y
psicomotor, discapacidad intelectual, complicaciones
cardioldgicas y respiratorias, y problemas para alimentarse.

En base a nuestra experiencia con estos pacientes fruto de la
colaboracion con la Asociacion Espafiola del Sindrome de
Wolf-Hirschhorn y a la literatura disponible, se describen los
hallazgos orales mas prevalentes y se proponen algunas
recomendaciones para facilitar el abordaje de este colectivo
en la consulta odontolégica.

Las manifestaciones orales mas frecuentes son
hipodoncia/oligodoncia, erupcion dental retrasada, anomalias

dentales morfolégicas, discrepancia en la relacion

(SERGAS), Pontevedra, Spain ) _ ) , y
intermaxilar, labio/ paladar hendido y paladar ojival.

Aunque el Sindrome de Wolf-Hirschhorn no representa una contraindicacion absoluta para ninguin tipo
de procedimiento odontoldgico, su viabilidad depende principalmente del grado de control de la
epilepsia y del nivel de colaboracion, este Ultimo a su vez condicionado por la severidad de la
discapacidad intelectual y las dificultades de comunicacion.

INTRODUCCION

El Sindrome de Wolf-Hirschhorn (SWH, OMIM#94190) es una cromosomopatia causada por una delecion
en la region distal del brazo corto del cromosoma 4 (4p16.3). Actualmente se considera una enfermedad
rara ya que su prevalencia estimada es de 1/20.000-50.000 nacimientos, con predileccion por el sexo
femenino en una proporcion de 2:1. El diagnostico del SWH es fundamentalmente genético.

Se ha descrito que entre el 20-30% de los nacidos con SWH fallecen antes de los 2-3 afios de vida por
problemas cardiacos, infecciones del tracto respiratorio, anomalias congénitas multiples o muerte subita.
Una vez superados estos primeros afios la esperanza de vida aumenta hasta los 20-30 afios. No
obstante, el mayor conocimiento del sindrome y la mejor y mas precoz atencion sociosanitaria, hacen
que estas dos estimaciones no se correspondan con la realidad actual. Superadas las complicaciones
iniciales del sindrome, esta especialmente justificado acudir al odontdlogo, para identificar
manifestaciones orales que ayuden a completar el espectro clinico del sindrome y para determinar las
necesidades de tratamiento odontoldgico.




AREA MEDICA

En este articulo se describen las manifestaciones clinicas orales mas comunes del SWH, asi como las
comorbilidades mas prevalentes y como estas pueden condicionar la atencion odontoldgica. En
ausencia de gufas de practica clinica para el manejo odontoldgico de estos pacientes, en base a nuestra
experiencia con las personas pertenecientes a la Asociacion Espafiola del SWH (AESWH) y a la literatura
revisada, se proponen una serie de recomendaciones para facilitar el abordaje de este colectivo en la
consulta odontologica.

MANIFESTACIONES CLINICAS GENERALES

Una de las manifestaciones mas comunes del sindrome es el fenotipo facial caracteristico caracterizado
por glabela prominente, frente ancha, cejas arqueadas, hipertelorismo, 0jos grandes y prominentes,
pliegue epicantal, puente nasal ancho, filtrum corto, micrognatia, boca grande con comisuras bucales
invertidas y nariz grande (Figura 1).

Esta facies peculiar junto con epilepsia/alteraciones en el encefalograma, retraso en el crecimiento
intrauterino, retraso en el desarrollo y cierto grado de discapacidad intelectual, son consideradas por
algunos autores como “nucleares”y necesarias para el diagndstico del sindrome, mientras que otros
incluyen también la hipotonia. Ademas de esta forma de presentacion clasica, existe también una mas
sutil. Las manifestaciones generales del SWH se detallan en la Tabla 1.

La epilepsia esta presente en casi la totalidad de los pacientes con SWH. Suele debutar a edades muy
tempranas, aunque la frecuencia de las crisis epilépticas tiende a descender con los afios. En una serie
de pacientes que pertenecian a la AESWH cuya media de edad era de 8,8 + 7,3 afios, se determind que
en el 38,7% de los sujetos el periodo desde la ultima crisis era superior a 2 afios. Alrededor del 70% de
las crisis son tonico-clénicas generalizadas, pero también pueden presentarse como ausencias o
ausencias atipicas.

En casi un 40% de los casos estas crisis son desencadenadas por fiebre, convirtiéndose en alguna
ocasion en un status epilepticus en casi la mitad de los afectados y obligando a ingresar al paciente en
una Unidad de Cuidados Intensivos en uno de cada tres episodios. En consecuencia, cerca del 80% de
los farmacos que se prescriben en este colectivo son agentes antiepilépticos, especialmente acido
valproico y levetiracetam, que se administran generalmente combinados entre sf o con neurolépticos.

Los defectos globales del desarrollo que incluyen retraso psicomotor y un déficit cognitivo de grado
variable, también forman parte de los grandes condicionantes médicos que padecen los nifios con SWH
desde su nacimiento. Un area particularmente afectada es la del lenguaje. Se ha sugerido que el 30%
de los pacientes pueden comunicarse verbalmente mediante palabras sueltas, y que alrededor del 13%
lo hacen mediante frases cortas. Ademas, el 50-60% tienen hipoacusia y el 25-50% problemas visuales
(como glaucoma o displasia bilateral del nervio 6ptico).

La prevalencia de cardiopatias se situa en torno a un 50%1 y en su mayoria corresponden a defectos
como comunicacion interauricular o estenosis pulmonar. Con una prevalencia similar se diagnostican
infecciones respiratorias de repeticion. Muchos de los pacientes con WHS también tienen problemas
para alimentarse, causados en su mayoria por un reflejo de succién pobre, descoordinacion para tragar
0 problemas en los centros corticales que regulan la deglucion voluntaria. Esto puede provocar la
aparicion de reflujo gastroesofagico, aspiraciones e infecciones respiratorias, por lo que cerca de un 10-
50% de los afectados acaban siendo portadores de sondas nasogastricas o de gastrostomias
endoscopicas percutaneas.
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MANIFESTACIONES ORALES

Los hallazgos orales mas prevalentes en el WHS se detallan en la Tabla 2. La anomalia dental mas
frecuente es la agenesia dentaria, con una prevalencia cercana al 60%, que afectan especialmente a los
segundos premolares definitivos y los segundos molares temporales, seguidos de |os incisivos laterales y
de los segundos molares definitivos. Un elevado porcentaje de dichas agenesias (40-70%) son
oligodoncias, al constatarse la ausencia de al menos 6 dientes sin contar los terceros molares. Estos

porcentajes son significativamente elevados comparados con los que se detectan en la poblacion general, @

con un 3.5-7% de agenesias en denticion definitiva y alrededor del 1% en denticion temporal, mientras
que las oligodoncias no superan el 0,3%.

Breen fue el primero en describir la
presencia de taurodontismo en personas
con SWH. Su prevalencia se estima en un
18% y es mucho mayor que la detectada
en otros sindromes y en la poblacion
general. Algunos autores relacionan la
presencia de taurodontismo con el retraso
de la erupcion dentaria, debido al mayor
tamafio de los molares afectados. El
retraso eruptivo es un hallazgo muy
frecuente en el SWH, ya que se observa
hasta en el 70% de los casos, y suele

MDPILCOM
Oral Manifestations of Wolf-Hirschhorn Syndrome: 'COGX?S'[II’ con la presencia de dientes
Genotype-Phenotype Correlation Analysis incluidos en cerca del 60% de las

radiografias examinadas.

La presencia de comisuras labiales invertidas, que forman parte del fenotipo facial caracteristico del SWH,
se observa en 1 de cada 3 pacientes. La prevalencia de labio o paladar fisurado se estima en un 25-50%
de los casos, aunque las Ultimas actualizaciones hablan de una frecuencia cercana al 30%, un porcentaje
muy superior al que se ha descrito en la poblacion general (1 de cada 700 nacimientos). Cerca de un 13%
de los pacientes tienen alteraciones en los frenillos orales. Otras anomalfas descritas en este colectivo
son microdoncia (25,8%), dientes conoides (25,8%) y dientes fusionados (6,4%).

La presencia de caries se ha constatado en mas del 20% de los pacientes explorados, tanto en denticion
temporal como definitiva. Se detectan hipoplasias del esmalte en el 9% y atriccion dental en el 83% de los
casos. Con respecto a la salud gingival, la literatura coincide en que la mayor parte de los nifios con SWH
tiene cierto grado de inflamacion gingival y presencia de calculo motivadas por una higiene oral pobre,
aunqgue no se han registrado casos de enfermedad periodontal.

Battaglia et al, al analizar una serie de 87 pacientes, encontraron que todos mostraban la caracteristica
apariencia de “casco de guerrero griego”, condicion que entre otras caracteristicas morfoldgicas incluye la
micrognatia. Se ha sugerido que las deleciones en la region critica del SWH se relacionan con micrognatia
y microcefalia, mientras que las duplicaciones se vinculan con otras malformaciones como macrocefalia.
Esto podria justificar porqué el 60% de los pacientes tienen una maloclusion de clase Il con
retrognatismo, mientras que el 13% tienen una clase Ill con prognatismo mandibular. Otras
maloclusiones dentales frecuentes son la mordida cruzada en 1 de cada 3 pacientes y la sobremordida
en el 46% de los casos.

Aproximadamente el 65% de los pacientes tienen bruxismo diurno o nocturno, el 22% habito de succion
no nutritiva y el 16% habito de mordisqueo.
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MANEJO ODONTOLOGICO

La epilepsia, por su frecuencia y severidad, es uno de los grandes condicionantes para poder tratar a
los pacientes con SWH en el gabinete dental. El tratamiento odontoldgico de los pacientes con
epilepsia refractaria debe efectuarse en medio hospitalario. Los procedimientos dentales no urgentes
deben retrasarse preferiblemente al menos 6 meses desde la Ultima crisis epiléptica.

Dado que un alto porcentaje de las crisis son desencadenadas por fiebre, se debe registrar la
temperatura del paciente a su llegada a la clinica dental y prevenir infecciones dentales que puedan
derivar en episodios febriles. Los estimulos que se pueden encontrar tipicamente en la clinica dental
(estrés, luces, ruidos) podrian tedricamente desencadenar un ataque epiléptico, aunque esto no se ha
confirmado en pacientes SWH. Las fenitoinas pueden producir agrandamiento gingival, pero no suelen
ser los agentes antiepilépticos mas utilizados, por lo que la inflamacion gingival en estos pacientes
generalmente esta ocasionada por una higiene oral deficiente y acimulo de placa dental.

El déficit cognitivo puede condicionar la capacidad de comunicacion y consecuentemente el nivel de
colaboracion del paciente en la clinica dental. En un estudio previo, en el que se clasifico el grado de
cooperacion en funcion del nimero de personas necesarias para realizar la exploracién odontoldgica,
se confirmo que casi la mitad de los pacientes con SWH pudieron explorarse con contencion fisica leve
o nula (2 personas incluyendo al dentista), en torno al 30% de los casos necesitaron una contencion
moderada (3 personas incluyendo al dentista) y en un 20% la contencion fue severa (mas de 3
personas incluyendo al dentista).

Ademas, la comunicacion odontdlogo-paciente también esta limitada en un porcentaje considerable de
individuos con SWH debido a la hipoacusia, los problemas visuales y las dificultades del lenguaje. Por
ello, se debe considerar la presencia de los padres/cuidadores en el gabinete dental y puede recurrirse
a métodos alternativos al lenguaje oral/escrito como la comunicacion gestual o los pictogramas, cuya
eficacia se ha confirmado en mas del 60% de los pacientes.

Si las caracteristicas de la epilepsia y el grado de colaboracién del paciente
permiten realizar procedimientos odontoldgicos en la clinica dental, hay
que preguntar a los acompafiantes sobre la existencia de cardiopatias en
las que puede estar indicado administrar profilaxis antibiotica de
endocarditis infecciosa, en todos los procedimientos odontologicos que
consistan en manipulacion del tejido gingival o de la region periapical del
diente o perforacion de la mucosa oral. Algunos de estos pacientes
pueden estar recibido medicacion antitrombotica (agentes anticoagulantes
0 antiagregantes plaquetarios) que puede aumentar el riesgo de sangrado. Sindrome de

Wolf-Hirschhorn
y Odontologia

Arca Médica SWH

o promocidn di ko colidad di wida:

Para realizar procedimientos odontoldgicos que impliquen el uso de agua,
se debe intentar aislar el campo operatorio con medidas de barrera (ej.,
dique de goma) y es imprescindible disponer de un sistema de aspiracion
potente, para reducir el riesgo de broncoaspiracion y las consecuentes

® | infecciones respiratorias. Hay que motivar a las familias para promover un et
buen estado de salud oral, ya que la carga bacteriana inherente a una
boca séptica aumenta el riesgo de infecciones focales (ej., neumonia).
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Los problemas de deglucién y de disfagia hacen a este colectivo especialmente susceptible a la caries. La
dieta de eleccion en estos pacientes suele ser rica en carbohidratos para aumentar la consistencia y la
densidad caldrica. Ademas, los pacientes pueden ser poco colaboradores para realizar el cepillado dental,
por lo que hay que instruir a los cuidadores para que efectden rutinariamente un cepillado asistido
adecuado. Cuando los condicionantes médicos y la colaboracion del paciente lo permitan, se podran
realizar limpiezas profesionales en la clinica dental siempre con una aspiracion potente. Se recomienda el
cepillado dental asistido al menos 2 veces al dia con pastas dentifricas con una concentracion de fldor
>1000 ppm, segun la edad del paciente y el riesgo de caries. Los pacientes que no se alimentan por via
oral tendran una microbiota oral alterada, que los hace menos susceptibles a la caries pero mas proclives
al depdsito de sarro; en estos casos se recomienda un cepillado dental y/o limpieza con gasa 2 veces al
dia, ligeramente empapados en colutorios de clorhexidina al 0,12% o de fldor al 0,05%, evitado utilizar
pastas dentales que aumenten el riesgo de aspiracion.

Debido a la elevada prevalencia de agenesias dentales se debe concienciar a las familias de los pacientes
con SWH de la importancia de la prevencion desde edades muy tempranas, para intentar conservar los
dientes temporales el mayor tiempo posible. Esta indicado realizar examenes radiolégicos a partir de los 5
afios para confirmar el diagndstico de agenesias frente a la posibilidad de que se trate de un retraso de la
erupcion dental. Aunque la ortopantomografia es la técnica radiografica de eleccion para la deteccion de
agenesias dentales, la escasa colaboracion que a menudo presentan estos pacientes dificultara su
realizacion, por lo que las radiografias intraorales representan una opcion alternativa.

Las alteraciones de la relacion intermaxilar y las maloclusiones dentales, hacen que un porcentaje
considerable de estos pacientes sean candidatos a tratamientos de ortopedia y ortodoncia, siempre que
los condicionantes médicos (e]., epilepsia refractaria), el grado de colaboracion o el nivel de higiene oral
no lo contraindiquen (Figura 2). El bruxismo es el habito nocivo mas prevalente en personas con SWH;
para su manejo, en algunos pacientes con discapacidad del desarrollo se han utilizado la inyeccion de
toxina botulinica, la terapia musical o técnicas especificas de fisioterapia, pero su eficacia en el SWH aun
no se demostrado definitivamente.

Debido a la idiosincrasia de este colectivo es recomendable elaborar un documento de consentimiento
informado especifico, en el que se mencione la posibilidad de que se produzca una crisis epiléptica
durante la consulta odontoldgica, una broncoaspiracion cuando se realicen procedimientos en los que es
necesaria el agua, y la necesidad de utilizar sedacion farmacoldgica y/o contenciéon protectora siempre de
acuerdo con la familia y la legislacion vigente. Las principales directrices para el abordaje de estos
pacientes en el gabinete dental se detallan en la Tabla 3.

CONCLUSIONES

El odontdlogo debe participar en el abordaje multidisciplinario de los pacientes con SWH, para completar
los hallazgos fenotipicos, diagnosticar de forma precoz alteraciones orales y establecer un programa de
prevencion de salud oral, ya que esta participa en la promocion de la calidad de vida.

La estrategia de prevencion desde edades tempranas incluye entre sus objetivos conservar el mayor
tiempo posible la denticion temporal. Se debe instruir a los cuidadores para conseguir una adecuada
higiene oral asistida, fomentar el uso de fldor y acudir a revisiones odontoldgicas periddicas semestrales.
A partir de los 5 afios de edad se recomienda realizar pruebas radiolégicas para descartar la presencia de
agenesias dentales y de taurodontismo.

r 1
r =

El SWH per se no representa una contraindicacion absoluta para ningun Consulta
tipo de procedimiento odontoldgico. Los principales condicionantes para
proporcionar tratamiento odontoldgico a pacientes diagnosticados de SWH
en la clinica dental son la epilepsia y el grado de discapacidad intelectual,
especialmente cuando este Ultimo conlleva un déficit de colaboracién. articulo
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TABLA 1. Manifestaciones clinicas y alteraciones del desarrollo
en el sindrome de Wolf-Hirschhorn

Manifestaciones clinicas (%) Alteraciones del desarrollo (%)
Epilepsia 53-37  Control de la cabeza 97
Alteraciones del Sistema Nervioso Central  48-80  Portador de gastrostomia 10-50
Infecciones respiratorias recurrentes 45-70  Alimentacion auténoma 10-19
Alteraciones oftalmologicas 30-61  Interaccion con el entorno 90
MNefro-Uropatias 30-58 Comunicacion gestual 61
Alteraciones otorrinolaringologicas 40-48  Palabras sueltas 32
Cardiopatia congénita 42-50  Frases sencillas 6-13

TABLA 2. Hallazgos orales mas prevalentes en los pacientes
con sindrome de Wolf-Hirschhorn

Anomalias dentales (%) Anomalias de tejidos blandos (%)

Erupcion dental retrasada 74
Agenesias dentales 58-63 Comisuras labiales invertidas 32-100
Microdoncia 26
Dientes conoides 26 ) )

: : Frenillos andmalos 132
Dientes fusionados 6
Taurodontismo 18

i : Paladar o labio fisurados 16-50
Hipoplasia de esmalte 10
Atricion 84 Palad val 16

aladar ojiva

Caries 22 !

Journal of Clinical Medicine (2020) 9(11), 3556;

Este articulo publicado en

Journal of Clinical Medicine

° es fruto del estudio llevado a
cabo como desarrollo del
convenio suscrito entre la
Universidad de Santiago de
Compostela (USC) y la AESWH
en enero de 2018.

Oral Manifestations of Wolf-Hirschhorn
Syndrome: Genotype-Phenotype

Correlation Analysis
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https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/caracteristicas-orodentales/
https://www.mdpi.com/2077-0383/9/11/3556/htm
https://www.mdpi.com/2077-0383/9/11/3556
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TABLA 3. Manejo odontolégico del paciente con sindrome de Wolf-Hirschhorn

Consideraciones
médicas

Las crisis epilépticas incontroladas son una indicacion de derivacian
para tratamiento en un centro hospitalario

El retraso madurativo puede conllevar un bajo grado de colaboracion
Riesgo de broncoaspiracion

Acceso y posicion en
el sillén dental

En pacientes usuarios de sillas de ruedas valorar se pueden tratarse en
su propia silla {si es reclinable) o s5i hay que transferirlos al sillan dental

Comunicacion

Casi la mitad de los pacientes se comunican con palabras sueltas y
algunos son capaces de componer frases sencillas

Pueden ser dtiles los meétodos de comunicacion aumentativa
lgestos/lenguaje bimodal o pictogramas)

Se debe valorar la presencia de padres/cuidadores en el gabinete
dental

Las medidas anti-Covid de barrera han supuesto una dificultad anadida
para la comunicacion

Consentimiento
informado

Riesgo de crisis epiléptica
Posibilidad de realizar una contencién protectora si fuera necesario
Riesgo de broncoaspiracion

Anestesia y sedacion

Mo existen contraindicaciones para aplicar anestesia local

Se recomienda contactar con el médico antes de efectuar sedacion
farmacoldgica en pacientes polimedicados

Se han descrito casos de hipertermia maligna asociada a anestesia
general

Tratamiento dental

Profilaxis de endocarditis infecciosa cuando esta esté indicada segin
las guias oficiales

Sistema de aspiracion potente en procedimientos en los gue se utiliza
agua para reducir el riesgo de aspiracion

Prescripcion de
farmacos

Bvitar farmacos que puedan interferir con la medicacion habitual del
paciente  [gj, antiepilépticos, neurclépticos y  agentes
antitrombaticos)

Prevencion e higiene
oral

Alimentacion por via oral

Consejo dietético

Cepillado dental asistido utilizando pasta dentifrica con 1450 ppm de
flGor

Alimentacion por sonda nasogastrica o gastrostomia endoscopica
percutansa

Cepillado dental asistido o gasa himeda, embebidos en clorhexidina
0.12% o flior 0.05%

Mo usar pasta dental para evitar aspiraciones
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ESTUDIO DEL PERFIL COGNITIVO SWH

Hace un afio la Junta Directiva de la AESWH % /\
5 imi ASOCIACION ESPANOLA
aprobd por unanimidad la propuesta de nuestro o CINOROME

Comité Cientffico de iniciar un estudio del perfil ";’:;’j”fr S\ WOLF-HIRSCHHORN
cognitivo de los pacientes afectados por el Murcia - .
Sindrome de Wolf-Hirschhorn. ?l';uo‘fia Lstudio
Alicante
Pese a todas las dificultades surgidas por la crisis 10 del per il U”Jl"“\fﬂ

sanitaria de la COVID 19y tras varias reuniones
del Comité para perfilar los términos, nuestro
estudio se puso en marcha en mayo con la
valoracion de las familias de Madrid como fase
piloto.

de los pacientes
con S\WH

Comite'Cientifico AESWH

La Dra. Dfia. Cristina Bel Fenellos, (Profesora del

Dpto. de Investigacion y Psicologfa en Educacién ~ Este estudio permitira, entre otros aspectos,

de la Facultad de Educacién de la UCM), mejorar la atencion individualizada, adaptar
responsable del proyecto, acompafiada por Dr. tratamientos especializados, orientar a los

D Julian Blanco Nevado, responsable de profesionales medicos y terapeutas en su
Gendmica Estructural y Funcional en el Instituto ¢ diagnostico y abordaje de las distintas capacidades
de Genética Médica y Molecular del Hospital que potencien al maximo su desarrollo cognitivo;
Universitario La Paz (INGEMM), han realizado el fundamentar la orientacion sobre el modo de
estudio en 14 provincias donde residen las escolarizacion y recursos de adaptacion inclusiva
familias, adaptdndonos a la situacién sanitaria en el entorno educativo y el apoyo psicopedagogico

actual, para facilitar su participacién evitando su ¢ necesario, siempre teniendo en cuenta la atencion
desplazamiento. de las necesidades y caracteristicas individuales de
los menores afectados por el sindrome de Wolf-
Uno de los objetivos de la AESWH desde su Hirschhorn.
formacion ha sido promover la investigacion y el
conocimiento del SWH, siendo una de nuestras
prioridades conocer mas y mejor el sindrome de
Wolf-Hirschhorn y mejorar la calidad de vida de

los afectados y sus familias.

En el estudio han participado familias de 14
provincias, y durante las jornadas familiares al
contar con la participacion de los dos investigadores
se hicieron valoraciones a mas pacientes y se
completd el estudio de otros varios. AUn queda

5 R — v alguna valoracion por hacer y esperamos que, a lo
= — . largo del 2022, tengamos los resultados del estudio.
foYe) | prumnwer'unlu rresigacion
= yelcom-cher'ln :Ie Ia Ememedad minariania que
(V2] represenian. 3 B1 [~
g #AESWH puso en marcha un esbudio sobre el . AgradecemOS|a ., [rg_. " tl‘" is _li_ Il |
IS mg,ﬁ;M*'“ﬂﬂms'm'W= e Wit disponibilidad y participacion " |
© . ’
_ de las familias de la AESWH y 0 B o i W I
. . . s . (] i S L} W
%‘Z .4; ,ﬁhmﬂ"m“ la implicacién de los e
B investigadores y su TH | i i
I.Il.lpl.llll canznali CompromISO pOI’ aumentar e|
A par R conocimiento del SWH, ellos e _u w oo A

con SYWH

son un eslabdn muy La Asociacién Espanola de Sindrome de
. . Wolf-Hirschhorn estudia el perfil cognitivo...
importante en la mejora de la

Hace un afio la Junta Directiva de la Asociacién

calidad de vida de nuestros Espafiola del Sindrame de Sindrome de Wol
Y . Hirschhorn [AESWH) aprobé la propuesta
ninos/asy sus familias.

PAGINA 17

#CognitiveProfile


https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/actualidad-movimiento-asociativo/2-feder/15634-la-aeswh-realiza-el-estudio-del-perfil-cognitivo-de-los-afectados-por-el-s%C3%ADndrome-de-wolf-hirschhorn
https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/la-asociacion-espanola-de-sindrome-de-wolf-hirschhorn-estudia-el-perfil-cognitihttps:/www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/la-asociacion-espanola-de-sindrome-de-wolf-hirschhorn-estudia-el-perfil-cognitivo-de-los-afectados/vo-de-los-afectados/

#PorLalnvestigacion

AREA MEDICA

NOTICIAS

El 2 de diciembre, el Doctor Julian Nevado Blanco participo en el
curso sobre “Valoracién de Discapacidad en Enfermedades Raras”
organizado por el Instituto Andaluz de Administracion Publica-
Consejeria de Igualdad, politicas sociales y conciliacion de la Junta de
Andalucia, con el objetivo de facilitar informacién actualizada de los
conocimientos clinicos y de valoracion de personas afectas de alguna de
las denominadas #EnfermedadesRaras.

Dado que el Dr. Nevado es el autor de la definicion del SWH incluido en
la guia de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras proxima a
publicar, fue invitado para impartir un curso de cuatro horas de

duracion sobre las caracteristicas del SWH, curso dirigido a personal
técnico, docentes, Asesores Técnicos de Valoracion Médica de los
Centros de Valoracion y Orientacion de Andalucia.

X Jornada CIBERER "Investigar es avanzar"

Ciberer

Enfermedades Raras

Dia Mundial de las Enfermedades Raras
X-Jdornada "Investigar es avanzar"

28 de febrero de 2021

Coloquio con la participacidn, entre ofros, de:
Investigadores: Pablo Lapunrina, Angel Carracedo, Belén Pérer
Asociaciones: FEDER, ASEM
Moderado por Liufs Montoliu

#RareDiseaseDay BinvestigarEsAvanzar

W

RARE DISEA5E Il [85

En el #DiaMundialEnfermedadesRaras pudimos
seguir la Jornada online que CIBERER organizo
en la X Jornada "Investigar es avanzar". Enel
coloquio  participaron, entre otros: Pablo
Lapunzina (Hospital Universitario La Paz,
Madrid), Angel Carracedo (Universidad de
Santiago de Compostela), Belén Pérez (CBM
Severo Ochoa, Universidad Auténoma de
Madrid; asociaciones: FEDER, ASEM; y moderado
por Lluis Montoliu (CNB-CSIC y CIBERER).

En el debate, se abordaron diversos temas, como los problemas de los afectados por
enfermedades raras desde el comienzo de la pandemia, los avances de los grupos del CIBERER en
ambitos como el descubrimiento de nuevos genes o las terapias innovadoras, las mejoras en los
métodos diagnosticos, la reivindicacion de la creacion de la especialidad de genética en Espafia o el
nuevo plan nacional de medicina gendmica especialmente pensado para las enfermedades raras,

entre otros.

Compartimos informacion sobre EERR y vacunacion Covid 19"

“ N -
3 L Cuiams conooer b dkimas noved st s
wRCLrEian hrenis ol SO0VDE ¥

3 Accade nqui 6l mrizesa da FEOGR eon odas
bun (R ETAN I80AN ankEe A T

Maticias sobra

Estrategia de

Vacunacion
irente a COVID-1%y
Enfernedades Raras

Asocincion Leonesa de Enfermedndes Arres [ALER) W0

s TASDIBCKN_mer

Conferencia “vacunas en Covid y
Enfermedades raras” impartida par J.M. Ruiz
Morales, Jefe del Senicio de Inmunalogia del
Hospital de Ledn.

Gfacias a José Maria por colaborar con ALER
en &l Dia Mundial de ER.

ED

EcAZ FM - Waw 25, 2001

youtLze com
Conlerancis "Vacunas Covid 19 y
Enlzrmededes Aamas” Imparids por.

« Conlerencia “vacunas en Cowid ¥ Enfier
23 i} See the ljest COVID-LE infoemedon on Twiker

Hemd X reple
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https://enfermedades-raras.org/index.php/vacunaci%C3%B3n-covid-19
https://youtu.be/Jv8CGjFRUCw
https://youtu.be/T9CBYZ9Vrug
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Compartimos publicaciones de interés para las familias

Los defectos congénitos causan en Espan:
una de cada cuatro muertes...

Los defectos congénitos causan en Espafia una de
cada cuatro muertes antes de los 5 afios, segln ha

rarnrdzdo

"...Los defectos, anomalias o malformaciones
congénitas son muy diversos, pueden estar
causados por factores genéticos, ambientales o por
la interaccion de ambos, y la mayoria estdn
considerados #enfermedadesraras..." Entre ellos
se encuentra el Sindrome de Wolf-Hirschhorn.

g ‘Evaluacion de [a eficacia &

-l L
TLAN BT

Watch on 1B YouTube

| Jornada "Evaluacion de la eficacia en la intervencion
sociosanitaria y educativa en las enfermedades raras”
organizada por Centro CREER, en su canal puedes
ver las demas ponencias

- lll Jornada de Salud
Bucodental y EERR

111 JORNADA CIENTIFICA

SALUD BUCODENTAL
Y ENFERMEDADES RARAS

Anomalias dentarias
de nimero en las enfermedades raras

Lunes, 11 de octubre de 2021

Investigamos las causas
de la demora diagndstica

AN

L
Creem

Centro CRE
B ouTube

L 5 -
o 4
Enfermedades Raras:
Investigacidn
[ ] [ ]

Retos de la Investigacion en Enfermedades
Raras

Las caracteristicas de las enfermedades raras ofrecen

muchaos retos a la investioacidn. Sin embaroo. en los
"...la #Investigacion en Enfermedades Raras esta
centrada en tres ramas principales. La primera
de ellas es obtener informacion sobre las
enfermedades para determinar cudles son sus
causas y qué #MecanismosBioldgicos
intervienen en ellas. La segunda rama parte de
ese conocimiento adquirido para identificar
nuevas Estrategias Terapéuticas. Y por ultimo, la
tercera implica trasladar los resultados
obtenidos en las ramas anteriores a la Practica
Clinica, para determinar si el tratamiento serd
seguro y eficiente en los pacientes..." Genotipia

) )

Profesionales sanitarios senalan las
prioridades para mejorar la atencion a las...

Fuente: Consalud.es | e han publicado los resultados
de la "Encuesta sobre enfermedades raras en la

Sanidad espanola” realizada por Hiris de la Sanidad,...
"Profesionales sanitarios sefialan las
prioridades para mejorar la atencion a las
enfermedades raras"

Resultados de la “Encuesta sobre
Eri{ermedades raras en la Sanidad espafiola”
realizada por Hiris de la Sanidad.
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https://www.youtube.com/user/creenfermedadesraras/videos
https://youtu.be/VeVXkm6KBpQ
https://youtu.be/R4BVji0kuGA
https://youtu.be/R4BVji0kuGA
https://youtu.be/V_smQjMpLdw
https://www.infosalus.com/salud-investigacion/noticia-defectos-congenitos-causan-espana-cada-cuatro-muertes-antes-anos-20210303170013.html
https://genotipia.com/genetica_medica_news/enfermedades-raras-investigacion/
https://www.enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/2-feder/15946-profesionales-sanitarios-se%C3%B1alan-las-prioridades-para-mejorar-la-atenci%C3%B3n-a-las-enfermedades-raras
https://genotipia.com/genetica_medica_news/enfermedades-raras-investigacion/
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Compartimos publicaciones de interés para las familias

Mesa redonda y coloquio "El papel de las familias en la educacion
“Retos y futuro de la investigacion en afectivo-sexual de los hijos y las hijas con
Enfermedades Raras” enfermedades raras y discapacidad
intelectual"

2o ELpapd de tay famitiay o bo educadiin
v afeddive-soxal de ey hijey 1y Lay hijay
9 con enformedadey raray y

discapacidad intdecunt <

<5
v 9
&ﬂ o Bl talia Rubies ﬂ
[+ IrACrincdn gt e
e gl e WS 8

vanata smmand o o b - L -
e e eaatet et == = f“"““"‘;mﬁd .

JBZURAYSTILSIISOAU|#

Pacientes, investigadores y representantes de la
industria biotecnoldgica dialogaron sobre los desafios
terapéuticos y diagnosticos en la mesa redonda sobre
retos y futuro de la investigacion en enfermedades
raras organizada por el CIBERER en el marco de su
XIV Reunion Anual el pasado 1 de julio.

Webinar organizado por la Asociacion Estatal
Sexualidad y Discapacidad-CREER

h MEJORE NUESTRA 112 q_
mis  EXPERIENCIA o
SANITARIA

Encuesta H-CARE de EURORDISRare

La encuesta H-CARE de EURORDISRare Diseases Europe s e e e et s it
(diciembre de 2019- marzo de 2020) realizada sobre 3905 i i & s e
personas con enfermedades raras preguntaron sobre la () LA EXPERIENCIA SANITARIA DE LAS

experiencia sanitaria de los pacientes en Europa y en Espafia. PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS
Resultados sobre nuestra experiencia sanitaria y el papel de e e e e

los centros especializados en enfermedades raras destaca la ‘E‘r-f_ﬁ & :;“_?7313:;
importancia de la mejora asistencial que ofrecen las unidades T ST
hospitalarias que forman parte de las redes europeas de ol

referencia, que cuentan con equipos multidisciplinarios | o experiencia sanitaria de las personas con
especializados en el tratamiento de ER._Acceso a Infografias ER y el papel de los centros especializados...

[ Escuchar texto Resumen: Los pacientes con
enfermedades raras, en €l conjunto europeo v en
Espafa, dan a la atencion sanitaria una calificacion...

CHERER w
-EITI'EHD.'.! enel pmglumaderndl:
dndesHarss, preseniado y dingida por
A.nlurll\:-G Arrmsa f nuesra dreciar cenlitico

o oClseren Pabe Lapnane Entrevista al Dr. Pablo Lapunzina

Escuchala agul Do Comiapoyo-al-dis-m

En el programa de radio " Enfermedades raras", presentado y
dirigido por Antonio G. Armas, del 25/02 en radio Libertad FM,
entre las 20-21 horas, hemos abordado el dia Mundial de las
Enfermedades Raras (28 de febrero), con 6 profesionales que
aglutinan un conocimiento profundo de estas patologias. La
tercera entrevista fue al Dr. Pablo Lapunzina. Director cientifico
del centro de investigaciones biomédicas en red de
enfermedades raras (CIBERER).



https://youtu.be/twp6yJXamro
https://www.ivoox.com/apoyo-al-dia-mundial-enfermedades-raras-audios-mp3_rf_66060178_1.html
https://obser.enfermedades-raras.org/la-experiencia-sanitaria-de-las-personas-con-er-y-el-papel-de-los-centros-especializados-en-er/
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Abordajes Terapéuticos del SWH

En 20271 creamos un nuevo apartado en la web con el fin de recopilar estudios sobre Abordajes
Terapéuticos del SWH realizados hasta el momento, destacando los trabajos de fin de grado en
logopedia de las Escuelas Universitarias Gimbernat-Cantabria y la Universidad de Zaragoza

i Universidad
All Zaragoza

Trabajo Fin de Grado

“Plan de imtervencion fisioteripico en Sindrome de
Waoll-Hirschhom: A propasite de un casa™

“Physiotherapy inlervention plan n Wall.
Hirsebhom Syndrome: A case report™

A

Maria Serrano Lavilla

Dhwcvn
M Coarnan Lises de Robles

e T

3k

[ rere——
el gy
druierat v Wergm

SENDHROME D WOLF-HIESCHON, ESTRATEGIAS
PARA SUSTITUIR CONDUCTAS DESADAFTADAS
POR RECURSOS COMLURICATIVGS. ESTUDND DE
U CASD
WOLF-HIRSCHON SYNDREOME. STRATEGIES TO
REPLACE BEHAVIORS UNADAFTANES BY
COMMUNICATIVE RESOURCES, STUDY OF A
CASE

)';..-{

...-,)(

ESCOUELAS UNIFERSITANIAS
QIMBERNAT-CANTABRIA

GRADD TR LOGORLEEA,
ESCUTLAE UNTURRIST aRing RSSO £ x0T i,

=

La influencia de un sistema
aumentative de comunicacion sobre
las habilidades comunicativas de un

usuario con Sindrome de Wolf-
Hirschhorn
The influence of an augmentative
communication system on the
communicative skills of a user with
Wolf-Hirschhom Syndrome

e
Alumne Loves Cobalbe Delgado

Tutsrs: Sonis Wemdader Herniader

Fachia: Faaso de 20T
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Dia Internacional de la Epilepsia

El 8 de febrero nos sumamos al #DialnternacionaldelaEpilepsia, un sintoma presente en la mayoria
de los afectados por el SWH, por lo que difundimos en RRSS sesiones formativas de interés
organizadas por ANPE - Asociacion Nacional de Personas con Epilepsia.

Watch on EVoulube }

— — e

Sesion online “Hablemos de Epilepsia.
Noviembre Mes de Concienciacion”

asociacion Epliepsia | Espana | ANPE
ASOCIACION NACIONAL DE PERSONAS COM EFILEPSLA
iSacando la Epli=psia de las Somiras! RO ESTAS

soLE www.anpeepilepsia.org

Sesion "Epilepsia Infanto Juvenil".
Dia Internacional de la Epilepsia 2021

El Dia Internacional de la Epilepsia se conmemora cada segundo lunes del mes de febrero y en
noviembre, mes de Concienciacion sobre la Epilepsia.

La intencion de las organizaciones que afio tras afio se suman a esta iniciativa, es la de propiciar una
mejor calidad de vida a las personas que padecen epilepsia, por medio de mejores politicas publicas,
mejores servicios de salud y sobre todo, una mejor inversion en materia de investigacion para lograr
desarrollar nuevos tratamientos que sean mucho mas efectivos y menos invasivos, como lo son los
farmacos que actualmente representan el tratamiento fundamental en el 70% de los casos y que a la
larga generan dependencia y nunca frenan de un todo el problema.
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https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/abordajes-terapeuticos/
https://youtu.be/UsbPhxoeu80
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/abordajes-terapeuticos/
https://youtu.be/KCCv-kvNkl4
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CONVENIOS VIGENTES EN COLABORACION
CON LA AESWH

La AESWH colabora en cuatro investigaciones
relacionadas con el SWH:

- PROYECTO con el INGEMM: =
“Evaluacion genémica del SWH,
microarrays personalizados de

SNPs y estudio de genes
candidatos’,

- PROYECTO del INSTHUTO DE SALUD, CARBES
Il “Evaluacion Genomica en el Sindrome de
Wolf-Hirschhorn; microarrays personalizados
de SNPs y genes candidatos: Aproximacion a las
alteraciones dentales y a una epilepsia
compleja”

UOIDP3INSOAUIRTIOd#

Convenio de colaboracion para el
estudio genético del SWH:
[nstituto de Investigacion del
Hospital Universitario La Paz
(IdiPaz),_a través del Instituto de
Genética Médica y Molecular
(INGEMM), Madrid.

Convenio de colaboracion con la FUNDACION
PARA LA INVESTIGACION BIOMEDICA DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ (FIBHULP) -
AESWH para el desarrollo del proyecto
cientifico titulado: “Evaluacién genémica en el
\\~~\§~ Sindrome de Wolf-Hirschhorn [sindrome 4p-]:
\‘~~‘\~ microarrays personalizados de SNPs y estudio
B de genes candidatos”.

- PROYECTO de la UNIVERSIDAD DE ‘\‘~~\\
SANTIAGO DE COMPOSTELA \\‘~\\\
dirigido a avanzar en la investigacion \‘~~\\
de los problemas odontoldgicos y \‘*\\\
otros relacionados en pacientes con \\‘~\\\
SWH. 7 F
i - PROYECTO con la UNIVERSIDAD DE
Convenio con la Universidad de 4 DEUSTO."Estudio de apoyo a las
Santiago de Compostela-AESWH: 4 familias desde el ambito psicosocial"
"Problemas odontoldgicos v /
relacionados con pacientes con / Convenio de colaboracion con la
SWH"-. ,I Universidad de Deusto (Facultad de
i Psicologfa y Educacion). el_desarrollo
[ ] L de un estudio de apoyo a las familias
PY desde el ambito psicosocial
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http://wolfhirschhorn.com/el-hospital-la-paz-pone-en-marcha-un-estudio-sobre-el-swh/
https://wolfhirschhorn.com/la-aeswh-firma-un-convenio-de-colaboracion-con-la-fundacion-la-paz/
https://wolfhirschhorn.com/convenio-con-la-universidad-de-santiago/
https://wolfhirschhorn.com/convenio-de-colaboracion-con-la-universidad-de-deusto/







#Programalmpulso

AREA SOCIAL

PROGRAMA IMPULSO 2021

entidad de o f
utilidad piblica 0=

FUNDACION
MUTUAMADRILENA PROGRAMAIMPULSO fed

1l Convocatoria de Ayudas e
a Personas con Enfermedades Raras
Fundacion Mutua Madrilefa

La AESWH ha sido beneficiaria en la lll edicion del Programa Impulso2021 por la que 16 familias de
menores afectados por el SWH recibieron terapias y tratamientos especializados como fisioterapia,
logopedia, musicoterapias, terapia ocupacional e hidroterapia.

Todas las familias que han participado en las terapias objeto de este proyecto
coinciden en sefialar los beneficios positivos y mejora de las capacidades de
los niffos/as SWH que han participado, mejorando en autonomia, en su
capacidad de atencidon y concentracion, estimulacion de la comunicacion vy el
lenguaje vy la interaccién con el entorno:

La Fisioterapia, algunos nifios con SWH presentan problemas de movilidad
por operaciones de escoliosis y luxacion de cadera, escoliosis dorso lumbar,
flexos de rodilla no reducibles.

La terapia con caballos o Equinoterapia, produce mejoras en el control de tronco y en las
reacciones de equilibrio en sedestacion, reflejando mejoras en la funciéon motora gruesa en los nifios/as
con SWH, incidiendo directamente en su capacidad de permanecer erguidos. Fortalece la musculatura 'y
potencia la marcha auténoma, mejora el desarrollo de la articulacion de la cadera y el control postural
que inciden en su desarrollo psicomotor

Terapia psicolégia individual para la mejora de los procesos emocionales, cognitivos y relacionales,
fundamentales para su desarrollo personal, educativo y social.

Terapia ocupacional: Estimula el desarrollo psicomotor e integracion sensorial.

La Musicoterapia facilita la realizacion de ejercicios de coordinacion y concentracion, fomenta el
equilibrio y la respiracion, ayuda a ser mas receptivos y a interrelacionarse, fomenta el uso de la voz y al
lenguaje. Mejora la atencion, coordinacion y motricidad, estimula la actividad cerebral donde se procesa
el funcionamiento emocional, cognitivo y fisico.

La Terapia Acuatica permite abordar el retraso en el desarrollo psicomotor y el déficit cognitivo,
proporcionando a la vez, beneficios cardiocirculatorios, renales, respiratorios y psicolégicos.

La intervencidn logopédica en la alimentacion de nuestros nifios y, por tanto, en su salud y calidad de
vida en general, mejorar la funcion motriz oral en los primeros seis meses de vida en adelante,
imprescindible para el desarrollo de la comunicacién oral y ayuda en
la alimentacion.

Gracias a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y a
Fundacion Mutua Madrilefia por apoyar a la mejora de la Calidad de
Vida de las personas con enfermedades poco frecuentes

TERAPIAS Y TRATAMIENTOS ;
ESPECIALIZADOS SWH personas g rusiquler edad can ER
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Compartimos la nota de prensa lanzada por Feder
TERAPIA OCUPALIDNAL e — tras la resolucién de la convocatoria:

TERAPIA ACUATICA e

EQUINOTERAPLA
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https://www.enfermedades-raras.org/index.php?option=com_content&view=article&id=15495

AREA SOCIAL

CONVENIO DE COLABORACION CON
LA FUNDACION WE AYUDAMOS — WE HORSE

La AESWH firma un convenio de colaboracion con la Fundacion WE Ayudamos para la Escuela de
Equinoterapia WE HORSE con el fin de fomentar el desarrollo, la rehabilitacion y la integracion
social y deportiva a través del mundo del caballo de las personas con Sindrome de Wolf-
Hirschhorn.

La actual Directora de la Escuela de Equinoterapia Leticia Martin Abad, realizd6 en 2016 una
investigacion como trabajo de fin de Master ‘Efectos de la Hipoterapia en el Sindrome de Wolf-
Hirschhorn, a propdsito de un caso clinico” acerca de los beneficios que tiene la Hipoterapia en el
control motor y equilibrio en los niflos con SWH, que fue presentada en el | Congreso internacional
de terapia asistida con animales en 2017,

En el estudio afirmaba que la hipoterapia es beneficiosa porque “la marcha del caballo ofrece un
patron preciso, suave y repetitivo al paciente, siendo su mecanica similar a la marcha de los
humanos, esto produce una estimulacion del sistema vestibular idénea para trabajar la hipotonia
que suele cursar en pacientes con SWH" concluyendo que la terapia “produce mejoras en el
control de tronco y en las reacciones de equilibrio en sedestacion, reflejando mejoras en la funcién
motora gruesa en pacientes con SWH".

iGracias por esta nueva oportunidad de colaboracion para ofrecer los mejores recursos
especializados a nuestros nifos/as #PorSuSonrisa.

#TerapiasSWH
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Compartimos estudios de interés para las familias

Datos del coste de la atencion informal en nifos y adolescentes
con enfermedades neuromusculares

"..Los cuidadores de nifios con enfermedades neuromusculares gastan un gran porcentaje de
sus ingresos anuales en fisioterapia, atencion psicoldgica y logopedia....Los resultados pusieron
de relieve que los cuidadores tienen que afrontar una serie de elevados costes debido a la
inexistencia de proteccion social y al diagndstico del nifio..."

Consulta el trabajo publicado por investigadores de Neuroemotion Universidad de Deusto

(PDF) Diseases Costs and Impact of the Caring
Role on Informal Carers of Children with...

= PDF | This study aims to evaluate the costs of informal
care for children with neuromuscular disease and

evaluate how physical and psychological health... | Find,
read and cite all the research you need on ResearchGate

[§ ResearchGate g

PORCENTAJE DE LA RENTA
FAMILIAR INVERTIDO EN EL
CUIDADOR

El porcentaje mds alto de la renta familiar
que se Invierte en profesionales para la
atencién fisica y mental de los cuidadores
de nifios con ENM fue a médicos privados,
fisioterapia y a atencién psicolégica,

ioterapia 1640.24€
Cuidadores externos 1189.82€
Logopedia 1055.21€
Médicos privados 1032.5€
Atencién psicolégica 992.06€

GII'I'InGS‘I,Op34696€ < | | | i — - ® Atencidn psicolégica ® Fisioterapia ® Médicos privados

e e B 505 -pupy PORCENTAJE DE LA RENTA

. FAMILIAR INVERTIDO EN EL
NINO/A

El porcentaje mds alto de ingresos destinados al
hijo/a se desting o fisioterapia, atencién
psicoldgica y a logopedia, siendo lo fisioterapia
el mas dominante.

versidad de Deusio
Dewstuko Urdberd
ni of Deusio
logica Fisioterag

m Atencién psicoldgica

= Fisioterapia = Logopedia
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https://www.researchgate.net/publication/350084607_Diseases_Costs_and_Impact_of_the_Caring_Role_on_Informal_Carers_of_Children_with_Neuromuscular_Disease
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#DiaMundialTerapiaOcupacional

El 27 de octubre se celebra el Dia Mundial de la Terapia Ocupacional,
una fecha proclamada en el afio 2010 por la Federacion Mundial de Terapia Ocupacional (WFOT).

Este dia se cred con el objetivo de promover la profesion de la terapia ocupacional a nivel
internacional. Se quiere visibilizar el trabajo y desarrollo de esta profesion, y generar y difundir
actividades locales, nacionales e internacionales relacionadas con esta profesion. También se busca
crear conciencia, tanto en los terapeutas ocupacionales como en la sociedad en general, sobre el
impacto que tiene esta profesion a nivel global.

AeqLOPHOM#

"Con su practica se estimula el Desarrollo
Psicomotor y la Integracion Sensorial. Asi nos
lo resalta Isabelle Beaudry, terapeuta
ocupacional: "Es imprescindible ofrecer una
atencion temprana disefiada especificamente
para las necesidades sensoriomotoras de [os
nifios con SWH. Muchos nifios con SWH tienen
dificultades para registrar o tomar conciencia
de la informacion sensorial de su propio cuerpo
(Beaudry-Bellefeuille &  Moriyon-Iglesias,
2019).

Las personas con este tipo de dificultades a
menudo necesitan experimentar sensaciones

y Tania Mor/yénw muy intensas (Ben-Sasson et al., 2009; Dunn,
con una de nuestras nifias 1997) para desarrollar  control  postural
(equilibrio, reacciones de enderazamiento, etc.)
control motor funcional (caminar, usar las
manos, etc.) y para mantener un estado de
alerta optimo. Sabbadini (2002) y Battaglia
(1999) informan de dificultades frecuentes en la
deambulacion y el control funcional de las
extremidades en SWH".

En las imagenes Maria Teresa Rubio

El lema para 2021 del Dia Mundial de la Terapia
Ocupacional es "Belong. Be you", como una
forma de promover el poder de la diversidad y la
inclusion, para construir un mundo mejor.

#TerapiasSWH

#TerapiaOcupacional #PorLalnvestigacion #WorldOTDay
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Benidorm - 8 al 12 de Octubre




JORNADAS FAMILIARES 2021

En el pasado afio 2020 celebrabamos nuestro
décimo aniversario, pero fue imposible organizar
nuestras habituales Jornadas médicas y de respiro
familiar, habida cuenta de la situacién de
pandemia y alerta sanitaria en la que nos
encontrabamos inmersos-as por aquel entonces.

Tras valorar todas las opciones posibles y, tras la
constatacion de la mejora en la situacion sanitaria,
se organizaron, del 8 al 12 de octubre del presente
afio, las jornadas anuales, que ya van por su
décima edicion.

En esta ocasion, 28 familias procedentes de toda
la geografia espafiola se dieron cita en Benidorm
para reunirse durante 5 dias, participando en un
variado programa de actividades.

Tras dos afios sin poder reunirnos, se priorizaron
espacios para el encuentro y el debate, sobre el
futuro de la asociacion y nuevas lineas de trabajo.
Asi durante la jornada del sabado 9 de octubre se
realizd una actividad grupal en la que las familias
expusieron sus puntos de vista y propuestas para
el funcionamiento de nuestra asociacion.

Se reservd, como viene siendo habitual, la mafiana
del domingo para la exposicion de conferencias de
interés para las familias alli reunidas.
Concretamente, D. Julian Nevado y Dfia. Cristina
Bel expusieron el desarrollo y avance del “Estudio
del perfil cognitivo de los pacientes con SWH" asi
COMO nuevas propuestas e ideas de posibles
investigaciones futuras en colaboracion con
nuestra asociacion.

A continuacion, Dfia. M? Delfina Soto presento su
conferencia “Inclusién educativa: ;de donde
venimos y hacia donde nos dirigimos?”

Ya en la tarde del domingo, celebramos nuestras
.mw Asamblea general y extraordinaria de socios-as; en
ANCLUSION EDUCATIVA: | estas asambleas, como el érgano mas importante
g de participacién y organizacién, se expusieron
tanto la memoria de actividades y cuentas del afio
2020, como se debatieron y aprobaron nuevas
lineas de actuacion a medio y largo plazo en la

AESWH.




JORNADAS FAMILIARES 2021

Mientras madres y padres participaban en todas estas T EE——
actividades, nuestros-as pequefios-as disfrutaban en la H“Nﬂﬂ | l ]f
ludoteca de juegos, musica y convivencia con nuestro I w. \ - =
voluntariado. SEANED o ‘,’:

Ya el lunes, se llevd a cabo una salida ltdica en familia al ~
parque Mundomar, en el que pequefios-as y adultos-as aps
disfrutaron de un estupendo dia de convivencia, exhibiciones
de animales acuaticos y visita guiada por el parque.

Han sido, como siempre, unos dias maravillosos en los que
poder reencontrarnos, unas jornadas a las que han acudido
familias que se han ido incorporando a nuestra asociacion
en los ultimos dos afios y que aln no nos habiamos podido
conocer. En definitiva, unos dias de respiro familiar en el
que intercambiar experiencias y un tiempo enriquecedor de
convivencia.

Gracias al Hotel Melia Benidorm por la atencion recibida,
por estar pendiente en todo momento de que nos
encontraramos COmo en casa.

Muchas gracias a todas las familias que se desplazaron hasta
Benidorm, al voluntariado que se encargo de atender a
nuestros hijos-as y a los-as investigadores que quisieron
compartir con nosotros-as estos dias tan especiales.

......

Resncusntre tras la pandesmila de las
famillas de afectados por el sindrome 4p
La Aspclacdn Espariola del Sindrome de Walf-

Hirschhorn [AESWH), mismbro de Somas Paclentes,
arganiza del B al 12 de octubre =n Banbdosm JAlicant. ..

ita a Mundohar 17 oct..

En las Jornadas familiares de la AESWH
disfrutamos juntos de la visita a Mundomar
(Benidorm). El 11 de octubre tuvimos un final de
convivencia especial para todos, nos llevamos
muchos momentos Unicos y siempre unidos
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https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/reencuentro-de-familias-de-afectados-por-el-sindrome-4p-tras-la-pandemia/
https://youtu.be/ekmoG3cEAlc
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EVENTOS SOLIDARIOS

Sorteo Solidario en Jayena

En Jayena (Granada) tuvieron una gran idea solidaria para marzo. Al
estar en tiempos de pandemia y como no se podian reunir, con la
ayuda de buenos amigos prepararon un sorteo a favor de nuestros
Wolfillos.

iiSe sorted un baldn firmado por el equipo del Granada Club de
Futbol, un patinete y una cesta llena de riquisimos chocolates vy
golosinas!!

Muchisimas gracias a todos los que habéis colaborado

iiGracias Jayena por vuestro gran corazon!!

Siempre #PorSuSonrisa

 El 24 de julio se celebr¢ el IV Torneo de 13 Golf Club Cyan
. Dental, a beneficio de la AESWH desde su primera edicion en
Hacienda del Alamo Golf Resort en Murcia.

Un afio mas los amantes del golf han podido disfrutar en el
torneo de sus campos junto con Carlos Balmaseda. Hubo
sorteos de material deportivo y muchas sorpresas y premios
mas. Sin duda volvié a ser un torneo especial. Ademas este
afio se sumo a este evento solidario la tienda de golf Tee A
Green colaborando con un porcentaje de sus ventas a
beneficio de la AESWH.

Un torneo benéfico destacado para los amantes del golf a los que agradecemos su participacion y
solidaridad con las personas afectadas por el Sindrome de WolfHirschhorn.

Resefias del IV Torneo solidario:

13 Golf Club "El clésico del verano"

La Opinion de Murcia: “Cyan Dental
vuelve a apostar por el golf y la
solidaridad en su cuarta edicion”

La Verdad.es : “Torneo benéfico
de Cyan Dental 2021"

N
" - -
f" By n DAl o1 (zron e 501 2 Tarcit

5 Pt ey, ey e =

) Donan: 500 €
nmu-uﬂm-p.ll:-n-hlmﬁm
Torneo benéfico de Cyan Dental 2021
El sabado 24 de julio se celebra |a 42 edicidn del Cyan Dental vuelve a apostar por el golf y la
torneo Cyan Dental, en Hacienda del Alamo. Una solidaridad en su cuarta edicién

competicion benéfica en favor de la Asociacion... .
Ivan Lorca, campeon scratch de un campeonato que

MM La Verdad /M2 1. P lul 16, 2021 se celebra en Hacienda del Alamo



https://www.13golfclub.es/el-clasico-del-verano/
https://www.13golfclub.es/el-clasico-del-verano/
https://www.laverdad.es/deportes/golf/torneo-benefico-cyan-20210716013012-ntvo.html
https://www.laverdad.es/deportes/golf/torneo-benefico-cyan-20210716013012-ntvo.html
https://www.laopiniondemurcia.es/deportes/2021/07/30/cyan-dental-vuelve-apostar-golf-55656176.html
https://www.laopiniondemurcia.es/deportes/2021/07/30/cyan-dental-vuelve-apostar-golf-55656176.html

EVENTOS SOLIDARIOS

Una boda muy especial

En octubre se casaron Pedro e Inés. Una
boda y unos novios maravillosos que
obsequiaron a los invitados con las
Pulseras Verdes del sindrome Wolf-
Hirschhorn jGracias por este regalo
solidario! #ContigoSomosMas

PSIJUOSNSIOd# SOIIBPI0SSOISID)#

jiEl inigualable, la leyenda, se une a la familia de los "Wolfillos"!!
En agosto los amigos de la AESWH disfrutaron de un Freestyle inolvidable, Edgar Torronteras,
luciendo nuestra pulsera verde entregd a Migue sus gafas y guantes personalizados para la rifa
solidaria a beneficio de la AESWH

iiMil millones de gracias Edgar por tu generosidad!! jjBienvenido a nuestra gran familia!!

Hivernal Panna El Bandoler por el SWH

Un grupo de personas del pueblo de Sant Marti de Tous
que, con el apoyo del Ayuntamiento, organizan la Hivernal
Panna El Bandoler, esta carrera especial de BTT y TRAIL.
Como podemos leer en la presentacion de la carrera de
este afo en su web: “Este afio que hemos visto lo vulnerables
que somos, nos hemos unido de nuevo como pueblo para
defender a TODOS sin excepcion una cosa: NUESTRA TIERRA
Esta edicion de la Panna lo queremos hacer especial, tnico,
irrepetible, queremos compartir con vosotros lo que sentimos
tan nuestro, nuestro #lerritoriPanna, nuestra tierra.
#JoSoyDelPanna”

#JuntosSomosMas

Y como no podia faltar en este afio, una vez mas muestra su lado mas solidario colaborando con
toda su ilusion regalando sonrisas a favor de las familias de la AESWH, jjGracias por eventos
solidarios para apoyar la Investigacion del SWH y la mejora de su #CalidadDeVida

#SindromeWolfHirschhorn #Panna2021 jj#PorSuSonrisall )
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iUn bautizo para recordar!

iEn diciembre hubo regalos de la AESWH para los invitados a un bautizo muy
especial en Orellana la Vieja (Badajoz)!

Detalles que llenan de solidaridad este dia tan sefialado en la vida de los
amigos de la AESWH para apoyar el estudio e investigacion del Sindrome de
WolfHirschhorn jGracias de todo corazén!

El domingo 12 de diciembre, el grupo Ur Irekiak Galea junto con Getxo
Kirolak, celebrd la cuarta edicidn del ENTRENAMIENTO SOLIDARIO 100x100
individual, en la piscina de Fadura de 50m., a favor de la AESWH.

Cada uno de los asistentes participd a su ritmo, pues lo importante era nadar por una buena causa,
incluso se organizd también un "grupo 0" para aquellos que no pudieran nadar

iGracias por este gesto deportivo y solidario con las personas afectadas por el Sindrome de Wolf-
Hirschhorn!l #juntosSomosMas siempre #PorSuSonrisa

Carrera Solidaria San Silvestre 2021

La mejor carrera de San Silvestre se preparo con mucha ilusion

en Navaluenga (Avila). Todo estaba ya preparado para la gran cita CARRERA SOLIDARIA

solidaria del 31 de diciembre y poder despedir el afio

colaborando con la AESWH, también para aquellos que no SAN SILVESTRE 2021

i i<t { | SALIDA-META
pudieran asistir tenfan su Dorsal-Fila0. T M

5 ‘ DEL RiO 31 diciomd
La carrera contaba con la colaboracion del Ayuntamiento de 1100 baras
Navaluenga, Proteccion Civil, NMB, entre otros, pero cuando CIRCUITO

. , s URBANO
faltaba muy poquitos difas para su celebracion se tuvo que

cancelar al ir viendo como estaba evolucionando la situacion
sanitaria y, aunque con mucho pesar, era prioritario cuidarse
para cuidarnos.

©  DISTANCIA
3 km (solidaria)
6 km (competicion)

Recaudacién a favor de
Desde aqui, junto a todas las familias de la AESWH os — pome e s ocac @ o B P
reconocemos todo el esfuerzo en prepararlo y os animamos a CONCEPTO: DONRTIVO N/ :

g g o . . INSCRIPCION: § EVROS Wliabes 2928
mantener la ilusion para la siguiente carrera o gesto solidario de  RecaLo: BOLSA-MOCHILAY GORRO PAPA NOEL  “yuiirasusire
estos que valen la pena #PorSuSonrisa. jUn abrazo grande a los

amigos de la AESWH de Navaluenga!!
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IUGU
WV L

}; 14:00 HORAS E DE 17:00 A 20:00 HORAS -

Del 15 al 17 de diciembre hemos estado en Diversiarte, la feria de asociaciones anual promovida por
el Concello de Lugo en colaboracion con las distintas asociaciones del ambito social, tras el paréntesis
en el 2020 con motivo de la pandemia, en la que han participado 26 asociaciones con un total de 24
puestos. El mercado solidario de Diversiarte se celebr¢ este afio en Horta do Seminario, durante tres
dias los lucenses pudieron acercarse a la feria a adquirir detalles solidarios y conocer a las asociaciones
sociales participantes entre las que se encontraba la AESWH.

La alcaldesa de Lugo, Lara Méndez, que participd en la lectura del manifiesto que tuvo lugar el 3 de
diciembre, con motivo del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, animé a los ciudadanos a
realizar sus compras navidefias en Diversiarte, “ya que esta feria no es sdlo una oportunidad para conocer
y visibilizar el trabajo que realizan los colectivos que trabajan a favor de los derechos de las personas, pero
una ayuda que ird destinada a coadyuvar en su funcionamiento durante el resto del afio”.

La concejala de Bienestar, Olga Lopez, destacd que este evento “es una oportunidad para que la
ciudadania pueda aportar su granito de arena a estos colectivos gracias a este mercadillo, donde se puede
encontrar informacion de las distintas entidades, asi como de los diferentes productos elaborados en sus
asociaciones”.

La responsable de Bienestar subrayo la oportunidad que supondra el evento para ensalzar la labor que
todas estas entidades realizan en su dia a dia, "abordando demandas y problemdticas muy diversas y para
las que la llegada de la crisis sanitaria implico uno sobre esfuerzo a la hora de combatir la vulnerabilidad que
sufren estos colectivos”, al tiempo que destacd la colaboracion constante que el Gobierno de Lara
Méndez mantiene con ellos "no sélo con la realizacion de esta actividad sino también de una forma
permanente en la lucha por la inclusion efectiva”. "Para acabar con la invisibilidad de la discapacidad hace
falta promover la concienciacion ciudadana y avanzar en el ejercicio de los derechos de las personas, de
todas. Solo asi podremos encontrar la comprension y también las ayudas necesarias para conseguir una
mejor calidad de vida para el conjunto de la sociedad".
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Ha sido una feria de asociaciones Unica, llena de anécdotas, detalles solidarios y muchos lucenses que
Se acercaron a conocernos 'y que ya son #AmigosDellaAESWH. T

Desde aqui queremos dar las gracias por tantos detalles que
nos han hecho llegar para nuestro stand: a Yolanda Diaz,
autora del precioso cartel de la AESWH que presidié nuestro .
stand en el que colocamos unos tarros de cristal con tapa de
animales que Paula ayud¢ a decorar, unos con "chuches" y
otros galletas elaboradas por Gala Cuesta de Mama Tartelera,
especializada en reposteria creativa aunque este afio no ha
podido hacer su taller de dulces con los nifios, nos prepard un
stand con todo detalle para recibir a todo el que se acercara a
conocernos, jGracias Gala por estar siempre ahi para nosotros!

Gracias a Vanessa Zumagquero de Ava MeraKi por sus manualidades
llenas de creatividad junto con Sarai Crespo, desde Tortosa
(Tarragona), a Amalia Saez desde Alcantarilla (Murcia) y a Chus Soilan,
de Lugo; asi nos escribe Vanessa en rrss “Debemos devolver de
alguna forma lo que nos da la vida. Lo importante es dar Gracias con
el corazén. Y les doy las gracias a la asociacion de Sindrome Wolf
Hirschhorn, por recibir con carifio nuestro granito de arena”; y
gracias un afio mas a Milesios MUsica Celta por sus camisetas tan
chulas. Gestos solidarios que nos llenan de alegria al saber que
contamos con grandes amigos en la AESWH, todos y todo siempre
#PorSuSonrisa jGRACIAS!

Especial agradecimiento a Marcos
Rodriguez por haber estado al
frente del stand estas tres
mafianas e incluso haciendo
venta "online" sacando fotos vy
ofreciéndoles a sus conocidos la
posibilidad de colaborar. Un crack
Marcos.

Y aun quedaban mas sorpresas para poner el broche final a esta Feria Solidaria, el viernes por la tarde,
recibimos la visita al stand de la alcaldesa de Lugo, Lara Méndez, y después pudimos disfrutar en la
carpa de Diversiarte de la actuacion de dos musicos lucenses que conocen a nuestra Paula, Luis "Bedu"
y Miguel Bello jCon nuestra pulsera verde! Durante la actuacion estuvimos acompafiados por Olga
Lopez, concejala de Bienestar, Inclusién y Tercera Edad.

No nos cansaremos de dar las gracias a todos los voluntarios amigos que han hecho posible que
todo haya salido fenomenal y a la familia de Paula desde aqui un fuerte abrazo
iGRACIAS! Todo #PorSuSonrisa.

Asociaciones participantes: Fuente citas:
Sindrome de Wolf, AGAL, Able, http://concellodelugo.gal/gl/novas/alc
Alucem, Alusor, Alufi, AECC, aldlesa—lanima—realizar—compras—
Diabetic Lucenses, AFALU, ALCER, Celebramos con todas las solidarias-de-nadal-na-feira-de-

diversiarte-ubicada-na-horta

ASPALU, FADEMGA, ONCE, asociaciones participantes que
AUX;\TS@E@COE(’EQEPIN:S%RFI_ESFES juntas hemos hecho de esta feria http.//concellodelugo.gal/es/noticias/e
) ) ) . : l-area-de-bienestar-prepara-con-el-
ASFEGA, DOWN de Paul, una cita muy especial para todos. tejido-social-de-la-ciudad-la-
Bonhomia, Os Pinchacarneirosy recuperacion-de-la-feria
Raiolas.



http://concellodelugo.gal/gl/novas/alcaldesa-anima-realizar-compras-solidarias-de-nadal-na-feira-de-diversiarte-ubicada-na-horta
http://concellodelugo.gal/es/noticias/el-area-de-bienestar-prepara-con-el-tejido-social-de-la-ciudad-la-recuperacion-de-la-feria
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#EnfermedadesPocoFrecuentes

AREA EDUCACION

FONDOS FEDER DE
emtiRgencia
PROYECTO

r =) T
“SWH Conectados #PorSuSonrisa" FRENTE A COVID-19

Los nifios/as con SWH han perdido un trocito del cromosoma 4. Esta pérdida de material genético
tiene como consecuencia una serie de manifestaciones clinicas, entre las que afectan a su ambito
relacional y educativo: sélo el 20% de estos nifios/as camina, sufren discapacidad intelectual,
problemas de vista, de audicidn, retraso psicomotor, déficits de atencion, del lenguaje, de la
comunicacion.

Para muchos de ellos los recursos tecnoldgicos son imprescindibles para comunicarse al estar
dafiada su capacidad para el habla y la emision de sonidos, todo es comunicacion no verbal y el
uso de pictogramas e imagenes visuales, simbolos y signos que se encuentran en programas y/o
aplicaciones instalados en estos dispositivos, como son los programas de comunicacion
aumentativa que les sirven para poder comunicarse con profesores y compafieros utilizando
pictogramas, fichas, y otros programas que trabajan su desarrollo cognitivo.

Ademas, algunas de las familias se ven en la necesidad de actualizar los soportes tecnoldgicos que
les permitan descargar actividades recomendadas por sus especialistas logopedas y P.T. del centro
educativo adaptados a ellos y que trabajan en su centro colaborando asi en la misma direccion la
familia y los profesionales educativos.

A su vez, poder disponer de estos soportes
tecnoldgicos para estas aplicaciones adaptadas
incide directamente la estimulacion visual lo que
favorece el desarrollo de otros sentidos (el tacto,
audicion, etc..) algo que le permitira al nifio
entender mejor el mundo que le rodea, su
participacion en el encuentro educativo y sus
capacidades de relacion, mejorando su calidad
de vida y la de sus familias.

Funphiin
1 N O C E N [ E *ﬁ' El acceso a productos tecnoldgicos es

INOCENTE imprescindible en esta situacion de emergencia
sanitaria por la COVID-19, la presencialidad en
muchas ocasiones es interrumpida por el alto
riesgo de contagio y su inmunodeficiencia les

Bl compromisa de Fundacitin Inocemte, Inocente, permitics apoyar ks lleva a evitar el contacto, les permite continuar
educacién a menares con enfermedades raraz con su aprendizaje en la distancia.

La Fdaracitn Expafiola o Enfermadades Raras [FEDER) @5 una da lis benefidarias
i la Comsocatoria di Proyecios Asktarciakes 2021 que lanzd & Funcackn Focertes,
ooerie. 5 rasis 00 efta inlchiv, s destinarin 178678 2 la adquiskdon dn!l:

#RercursosEducativos


https://www.enfermedades-raras.org/index.php?option=com_content&view=article&id=15256

#EnfermedadesPocoFrecuentes

AREA EDUCACION

Jimena y su comunicador: Con la implicacion de todos, Jimena
relatos clinicos de una... puede comunicarse, compartir y

Desde el inicio del tratamiento disfrutar participando de momentos

trabajamos de forma coordinada que se hacen cada dia unicos y 3
con la familia y qon su centro... especiales, porque ella tiene mucho Y
T W S que contarnos. c
%
o
2l
. d ong ouEd ab
VI Congreso Educativo en EERR -» ‘o o
CONGRESO EDU ~ . s
"Construyendo redes, SR SRS ® =
— S
wn

consolidando proyectos,
hacia una sociedad inclusiva"

Watch on (€8 YoTube [ = A

Alumnado con EERR: Convivencia -
y Diversidad en una Escuela Inclusiva e Ry

En la | Jornada sobre Divulgacion Cientifica
sobre alumnado con EER organizada La
Univeridad Publica de Navarra

Alumnado con enfermedades poco frecuentes (EPF)
en las aulas ordinarias: ;cOmo se garantiza su

. . . . Revista de Investigacion Educativa
presencdcia, paonpaoon % aprend|zaje?

"La respuesta educativa al alumnado con enfermedades poco frecuentes,
también denominadas raras, minoritarias o de baja prevalencia, implica
un abordaje integral desde el ambito educativo, sanitario y psicosocial que _
supone un reto para los procesos de inclusion que se desarrollan en @H@

muchas escuelas."

Logro para la Inclusion Educativa
Una familia de la #AESWH ha conseguido

que los tribunales le den la razén y la nifia

y Tvi1z10 podra ir a un colegio ordinario con los
£l e 5] = ~ apoyos necesarios tal y como era la
3

" voluntad de los padres
e " Se reconoce el derecho de la menor "a la
: educacion inclusiva y su escolarizacion en
Vi :' ' q un centro de educacion ordinaria con los
s ' apoyos adecuados a sus necesidades", por
20minutos lo que "se acuerda la escolarizacién de la

menor en el centro elegido por sus padres
con flexibilizacion de la etapa educativa por
debajo de su edad cronoldgica”.

Una jueza obliga a la Comunidad de Madrid a
escolarizar a una nifa con discapacidad en ...

La titular del Juzgado de lo Contencioso Administrativo
nimero 33 de Madrid ha obligado a la Comunidad de

Madrid a escolarizar a una nifa con discapacidad en u... i
PAGINA 43

#Educacioninclusiva



https://youtu.be/tnfHV93emck
https://revistas.um.es/rie/article/view/449011
https://revistas.um.es/rie/article/view/449011/307581
https://youtu.be/5juUb15rSsA
https://www.espaciologopedico.com/revista/articulo/3689/jimena-y-su-comunicador-relatos-clinicos-de-una-paciente-con-wolf-hirschhorn.html
https://www.20minutos.es/noticia/4671307/0/jueza-obliga-comunidad-madrid-escolarizar-nina-discapacidad-centro-ordinario/




—

)

-\
Dia Internacional del ,g

Sindrome Wolf-Hirschhorn

4

- ¥



AREA COMUNICACION Y VISIBILIDAD

(6 deabecl

Dia dedicado a la promocion de la LR
#investigacionSWH vy a la difusion y

Sindrome We
sensibilizacion sobre esta patologia A
minoritaria Watch on {2 Youlube

o, 16 de Abril de 2021 D|alr1.._w;
g -
e < W

¥ P>
CinfaSalud se suma a dar visibilidad al
sindrome de Wolf-Hirschhorn en este dia

tan especial para todas las familias y
amigos de la #AESWH

El 16 de abril es el Dia Internacional Sindrome de Wolf-
Hirschhorn, una efeméride impulsada desde el afio 2014 por
asociaciones de pacientes de todo el mundo, con el objetivo
de informar y concienciar a la poblacion sobre esta
enfermedad genética rara causada por la pérdida de un
fragmento del brazo corto del cromosoma 4 (4p), que afecta a
1 de cada 50.000 nacidos.

UJOYYDSIIHIOMDUIOIPUISH#

Con motivo de este Dia Internacional, la AESWH solicita a la
sociedad “que se una a nuestros esfuerzos para divulgar
informacion y concienciar a la sociedad sobre la existencia del
Sindrome 4p- (4p menos, o Sindrome de Wolf-Hirschhorn). Urge
apoyar la investigacion y ofrecer recursos sanitarios, educativos,
apoyos terapéuticos y servicios de rehabilitacion especializados,
ahora mucho mas necesarios tras la suspension de las terapias
durante el confinamiento donde los padres han tenido que ser
las manos del terapeuta a distancia cuando ha sido posible,
imprescindibles  para la mejoria de los sintomas vy
manifestaciones clinicas de las personas que conviven con esta
patologia, que les permita mejorar su calidad de vida y la de sus
familias”.

oA w
@ Asociacién FFPa... W
Hay s ef AT _-.--" @ffpaciente

(Oué es &l Sindrome de Wolf-Hirschhiorn?

¥t

El Sindrome de Wolf-Hirschhorn es una enfemedad
nenética rara causada oor ks oérdida de un fraomenta

Feder se hace eco de nuestro Dia
Internacional: "Celebra el Dia Mundial del
Sindrome de Wolf-Hirschhorn e impulsa la

sensibilizacion social”

Artrogriposis Esp... ’
@ArtrogriposisEs

16 de Abril Dia

| L Hirs:
Esta Asociation promodona In tign
Internacional del Sindrome

1 ¥ #se =n o & esta 42
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APOSLANE Par LN InvestigRckin plonem y s
Imporiancia de las edes de trabajo inbernaciones.

#1Eabril #0 amras s SWH # Snd ameobt s chham
mpecaiTenia dedicaro & b promacian de s SivessgacianvH
v b diknian ¥ srnibilizacd s acbie s prciogis reinorieds W
fHutovatka Snlssredeka P ooas eosaTes SSEARA

Aol akramigacidn i bal L e I

Instituto de Investigacion
Sanitaria Valdecilla.
Promovemos y desarrollamos la
investigacion y la innovacion
biosanitaria.

#Dialnternacional SWH

Desde #FFPaciente luchamos
porque las personas que padecen
una #enefermedadesrara se den
cuenta de gue no estan solas.
Damos difusion a los dias
miundiales y compartimos sus
actividades y provectos.

#SindromeWo ‘Hil{l:jh orn
#Antetodopersonal

Asociacién #FFPacientes da voz
y visibilidad a los #pacientes a
través de las redes sociales

#HazlasVisibles

Waolf-Hirschhom o 4p

Se conmemora este dia
como guifio ya que 16 es
la region afectada del
Cromosoma 4,
responsable de este
sindrome.

Es un sindrome po
frecuente que pmwgb una
alteracion genética vy

Aifararta an rods narcnno

Asociacion de Artrogriposis
Multiple Congénita Espafia


https://youtu.be/P1JEnwFX25w
https://cinfasalud.cinfa.com/p/que-causa-sindrome-wolf-hirschhorn/
https://twitter.com/IDIVALdecilla/status/1383021395735625734
https://twitter.com/ffpaciente/status/1383101787171921925
https://twitter.com/ArtrogriposisEs/status/1383052107473895429
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/actualidad-movimiento-asociativo/2-feder/15208-celebra-el-d%C3%ADa-mundial-del-s%C3%ADndrome-de-wolf-hirschhorn-e-impulsa-la-sensibilizaci%C3%B3n-social

#EnfermedadesPocoFrecuentes

AREA COMUNICACION Y VISIBILIDAD

Carrera Pedals de Tros con tres grandes amigos

El 17 de octubre, Ventura Claramunt, David Lobato y Enric Centellas, papa de Erik, participaron en la IX
Carrera Pedals de Tros. Una prueba BBT que tiene como punto de salida y llegada la poblacion de
Santa Coloma de Queralt (Tarragona) situada muy cerca de donde se encuentran tres provincias:
Tarragona, Barcelona y Lleida.

Tres grandes amigos que dieron visibilidad a la AESWH con la equipaciéon y una gran sonrisa, jGracias a
los tres por vuestro gesto! #EquipoAESWH

En diciembre nos llegd una gran noticia desde Zaragozay no
es la gran crecida del Ebro sino la donacién que un grupo de
chicas runners del 10kclubzaragoza ha hecho a la  Enla Asociacién Deportiva y Recreativa
asociacion!!  Gracias Sergio Blasco Cepero por ser un 10K Club Zaragoza realizan
verdadero Papa Noel para nosotrps en estas fechas y por entrenamiento gimnastico en grupo.
hacer que la vida de nifios como Alvaro tenga un futuro de Nace en 2013 tras el éxito del primer
esperanza. iFeliz Navidad a todos y en especial a esas “Reto 10K’, ya que las corredoras que lo
#Naranjitas que ademas de llevar el running en su corazén,  completaron no querfan parar después
también tienen un huequito para nuestra asociacion!!  “POR de su primera carrera.

SU SONRISA “

En este club femenino se practica atletismo popular combinado con distintas actividades
deportivas y sociales que hacen del deporte una forma de vida. El club fue galardonado
con el premio Mujer y Deporte ciudad de Zaragoza 2016, al fomento del deporte popular
y social, entregado el 29 de Mayo de 2017 de las manos del Alcalde de la ciudad, el
Excmo. Pedro Santisteve.

PAGINA 47
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B José Antonio Sienes L 4 T1 1771771
@manyoenlanoche Mairena Voley Club | | 1 '
se suma a apoyar el |
Hoy, Dia de las Enfermedades Raras. Poco proyecto Terapias
comunes o frecuentes, poco rentables para para el SWH de la

algunos...; Acaso hay enfermedades normales? Mo
creo que lo normal sea estar enfermo.
@lamamadelua @AESWH @cdgsindrome
@CristinaMonterG @cCristinajualons @agustitod0 .
Por ellos, por vosotros.

convocatoria de
Laboratorios Cinfa y
se incorpora a las
entidades socias de
la AESWH.
Encantados de seguir
sumando Sonrisas

por el SWH
) ) @ {_:_rislin.n Hurtado L )
Cristina Hurtado e e
. . . . What is the relation between a book and Wolf
B|O|0g|5t ‘ Genetics and Genomics MSc Hirschhom Syndrome? At first sight none.

Ewveryone knows that books are usually
Publica el 16 ade abril un hilo en Twiter explicando el SWH:  divided inta chapters and each of these

";Cudl es la relacion entre un libro y el Sindrome de Wolf m::“fm? iar:?f e naragve plot. 4n
Hirschhorn? A primera vista ninguno. Todo el mundo sabe que | o
libros suelen estar divididos en capitulos y cada uno de estos

contiene una parte de la trama narrativa...." Sigue en: -

—
=l

2z ) Reply &% Copy link {E’)

Read 2 replies

Visibilidad en la MUsica para la AESWH

Este aflo nos llevamos una grata sorpresa, José
Cobos incluia nuestro logo en la nueva portada de
tu disco «Yo naci en Extremadura»!! jjEstamos
encantados por este gesto para apoyar la visibilidad
del SWH en la musica!!

Os compartimos estas bonitas palabras que nos
dedica:

DE LAS MUJERES

«Para mies un orgullo haceros visibles dentro de mis
posibilidades. Es un placer que en mi disco salga
vuestro nombre, ya gue me une a vosotros mi sobrino
Sergio. Todo lo que esté en mi mano y os pueda ayudar
contar conmigo siempre». Un abrazo

José Cobos

#HazlasVisibles


https://www.mairenavoleyclub.com/
https://twitter.com/manyoenlanoche/status/1365968685068914688
https://twitter.com/criis_tina8/status/1383123905867620358
https://www.mairenavoleyclub.com/
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/visibilidad-para-la-aeswh-en-la-musica/
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El Equipo #PulserasVerdes suma visibilidad por el SWH

El equipo Pulseras Verdes continda sumando salas
de escapismo, esta vez en la numero 84, llevando el
nombre de #PulserasVerdes a cada rincon de este
apasionado mundo del escape room.

El equipo descifro los enigmas en Artescape y su
Mision Templaria, para conseguir hacerse con una
antigua reliquia antes que el enemigo y asi evitar la
Tercera Guerra Mundial. Viajaron en el tiempo hasta
un castillo templario de la Edad Media, guiados por
Javi, un Game Master que trat¢ a los #PulserasVerdes
«con el carifo que nos suelen tratar».

iGracias a la familia de Migue por dar visibilidad a la mision -
#AESWH y, un aplauso a Artescape por la acogidal CEMPILARTA

El grupo de deportistas que entrena Sergio, el tio de Alvaro,
ha cumplido con la tradicion entregando su regalo como
donacion a la AESWH para ayudar a mejorar la vida de las
personas que tienen SWH y su investigacion.

Gracias a los entrenadores, “las naranjitas” participan como
voluntarias en la organizacion de la 10K de Zaragoza, que este
afio, al igual que el afo pasado, han sido anuladas por la
pandemia ...pero en 2022 las estaran esperando para
colaborar y dar visibilidad al SWH.

iMil gracias de parte de las familias de la AESWH por vuestra
generosidad  aportando  solidaridad otro aflo  mas
#PorSuSonrisal

Buenaventura Claramunt, socio de honor de la
AESWH, junto a Inés emprendieron en septiembre
una nueva aventura, nacio el pequefio Pauy no
quisimos dejar pasar la oportunidad de felicitarles
por esta buena noticia y agradecerle cada
kilbmetro recorrido en su bicicleta dando visibilidad
al SWH desde hace tantos afios. Recibid todo
nuestro carifio de esta gran familia de la AESWH.

#EnfermedadesPocoFrecuentes

@SINDROMEW

#HazlasVisibles PAGINA 49
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VISIBILIDAD SWH

Amigos de la AESWH
#ContigoSomosMas

ACION EsPta
GiN DROMETE

sOC!
A it

#EnfermedadesPocoFrecuentes
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#DiaMundialDeLasEnfermedadesRaras

10s

Asociacion %‘1

Sindrame :
22qmM .‘\“

(UENCLEL - (T BN28 DE FEBRERO 2021

1 AR FUFFRAIFRARSDS RAMRLD

- Asociacion Sindrome 22g11
- Asociacion Espafiola de Familiares y Afectados por
Sindrome de Kabuki
- Asociacion Espafiola Sindrome de Poland (AESIP)
- Asociacion Espafiola de Sindrome de Rett (AESR)
- Asociacion Espafiola Sindrome de Wolf-Hirschhorn
(AESWH)

Y compartl mos IGUALES OBJETIVOS:
T DISFRUTAR

COMUNICAR
~ 3GOLABORAR
PARTICIPAR

i i

El 28 de febrero
#diamundialdelasenfermedadesra
ras, un grupo de asociaciones de
las llamadas enfermedades poco
frecuentes nos unimos para
compartir un mensaje de
positivismo, porque creemos en
las personas y en el derecho a vivir
plenamente y ser felices.
¢Nos ayudas a difundir este
mensaje?
#pertenecemosalmundo
#somoscapaces

Nemalinica

Aepaseasipalel#

- Asociacion Macrocefalia con Malformacién Capilar de
Espafia (AMCME)
- Asociacion Sindrome Williams de Espafia (ASWE)
- Creciendo con NOONAN
- Asociacion Espafiola Sindrome Rubinstein-Taybi (AESRT)
- Asociacion SATB2
- Yo Nemalfnica

En el mﬁndo

300 millones de personas
tlenen una‘enfermedadpoco comun.

'y ellas también PERTENECEN
aeste 'MU NDO.

#DiaMundialDeLasPersonasConDiscapacidad

EL 3 de diciembre, coincidiendo con el Dia
Internacional de las Personas con
Discapacidad, compartimos el video que
realizé T-Systems iberia con su equipo de
profesionales, para difundir y dar
visibilidad al Sindrome de Wolf-Hirschhorn
y la AESWH, dentro del marco de la
Comision para la Difusion de las
) Enfermedades Raras de_T-Systems.
Estamos comprometidos con la investigacion
y divulgacion de enfermedades poco
frecuentes, asi como conocer las experiencias
vitales de sus protagonistas, como el
Sindrome Wolf Hirschhorn

@ T-Systems Iberia da visibilidad al ...

A

Watch on  [EB YouTube
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https://youtu.be/qxPmy5VRoVc
https://youtu.be/94WjdcU5KGc
https://twitter.com/TSystems_Iberia/status/1466696851034456064
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#DialnternacionalDelDeporte

El 6 de abril se conmemora el Dia
Internacional  del  Deporte,  quisimos
aprovechar esta oportunidad especial para
reivindicar la Diversidad, la Inclusion vy la
Accesibilidad para todas las personas con
Enfermedades Poco Frecuentes.

iSomos afortunados de contar con tantos
amigos de la AESWH que dan visibilidad al

Sindrome de WolfHirschhorn!
#PorSuSonrisa #juntosSomosMas GRACIAS
campeones!

Desde aqui nuestro reconocimiento al
H#EQUIpOAESWH

En el afio 2013, la Organizacion de Naciones Unidas proclamo el 6 de abril como Dia Internacional del
Deporte para el Desarrollo y la Paz. Esta fecha fue escogida para conmemorar los primeros Juegos
Olimpicos llevados a cabo en Atenas, Grecia en 1896.

En 2021, la ONU quiere destacar los
valores del deporte para enfocar la
campafia del Dia Internacional del
Deporte bajo el lema “Solo juntos,
jugaremos de nuevo”
En su discurso, la ONU destaca que el
deporte tiene el poder de cambiar el
mundo, 'y precisamente en esta
pandemia de COVID, han surgido
Watch on (£ YouTube dificultades para practicarlo, por los
confinamientos vy restricciones. Los
juegos en equipo han sufrido las
Video de la Campafia 2021: consecuencias de la pandemia mundial,
“Solo juntos, jugaremos de nuevo” e incluso el deporte individual ha sido
coartado.

Y es el deporte el que puede ayudarnos a mejorar nuestra salud, sobreponernos entre todos y
derrotar a la pandemia. Los valores de justicia, equidad, trabajo en equipo, perseverancia e inclusion,
pueden ayudar a todo el mundo a salir de esta crisis mundial.

##wolfhirschhornsyndrome

Sin duda alguna el deporte es un elemento importante para crear un entorno donde prevalezca la
tolerancia, la solidaridad, la cooperacion, la inclusion y la salud, ya que con su practica se potencian
valores como: el trabajo en equipo, respeto al adversario, cumplimiento de reglas, justicia vy
convivencia.



https://youtu.be/50YGOCzYrQA
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CAMPANAS DE COMUNICACION

Durante 2021 se ha promovido la participacion en la difusion de proyectos presentados por AESWH a
las distintas convocatorias que asi lo requerian, informando, gestionando y facilitando la informacion
relativa para facilitar la comunicacion y difusion principalmente en nuestras Redes Sociales.

Estas han sido nuestras campafias de difusion en 2021,
agradeciendo una vez mas la gran participacion de familias, socios y amigos de la AESWH

“Premio Extraordinario 2021”
Asegurados Solidarios

“Terapias #PorSuSonrisa”

Difusion  del  proyecto  “Terapias _ #PorSuSonrisa”
presentado al Premio Extraordinario 2021, con el que
hemos obtenido por tercer afio consecutivo, una de las 10
polizas de accidentes de voluntariado entre los mas de
250 proyectos presentados a la convocatoria de
Asegurados Solidarios en esta edicion de 2021.

Cinfa "La Voz del Paciente" 'Terapias para el SWH #PorSuSonrisa

'Vﬂta' F éA/\: e o Se trata de una iniciativa
| 5 WOLF-HIRSCHHORN N
22,

que tiene como objetivo

el proyecto .
 dela AESWH ‘Gracias por dar voz a los pacientes a
B, 1 —1 — e .
TER PARA [yl P través de las entidades
EL SWH ASOC. ESPANOLA SINDROME WOLF-HIRSCHHORN ]
PORSUSO vuestro de pacientes,
= - Terapias para el SWH #PorSuSonrisa ' ViSib”izandO |a rea”dad
1696 votos apoyo: de los primerosy la

: g - labor de las segundas.
[ g Ocinfag g

Convocatoria de Cinfa "La Voz del Paciente" con el Proyecto TERAPIAS PARA EL SWH
PorSuSonrisa con el fin de facilitar el acceso a terapias especializadas para avanzar en su
autonomia, en su control postural, tono muscular, en su capacidad de atencion vy
concentracion, estimulacion de la comunicacion y el lenguaje vy la interaccion con el entorno y
puedan mejorar la calidad de vida y la de sus familias. Gracias a los 1696 votos conseguidos, la
AESWH ha logrado estar entre las 50 entidades beneficiarias.

En total, 374 entidades de toda Espafia han participado
en esta iniciativa solidaria que trata de dar voz, respaldo
economico y visibilidad a las asociaciones

GRACIAS a Laboratorios Cinfa por esta fantastica iniciativa “La

voz del paciente” que ha visibilizado a entidades que , h
promueven proyectos dirigidos a mejorar la calidad de vida de Seleccionadas, con 157.000 votos, las 50
los pacientes y suUs familiares. entidades de pacientes que recibiran las...

Tras finalizar ayer el periodo de wotaciones, ya han
sida seleccionadas las 50 entidades de pacientes
espafiolas gue recibiran las aportaciones de 2.300...



https://www.cinfa.com/noticia/seleccionadas-con-157-000-votos-las-50-entidades-de-pacientes-que-recibiran-las-aportaciones-de-la-voz-del-paciente-de-cinfa/
https://www.aseguradossolidarios.com/proyecto/terapias-por-su-sonrisa/

AREA COMUNICACION Y VISIBILIDAD

Nos movemos en RRSS
#ContigoSomosMas

o * r x

16 de Abril — -
» Dia Internacional del
Sindrome WolF-Hirschhorn

3.308 *x < ETma
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Wolf-Hirschhorn

w SAESWH - Organizacién sin Animo de lucro 537 Seg u idores '

e
| 16 de Abril o T ] %
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WOLF-HIRSCHHORN
. Wolf-Hirschhorn
k=) 1.232 Seguidores @AESWH

- 4
16 de Abril _..gp/ /A\
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Dia Internacional del WA
Mald  Sindrome Wolf-Hirschhorn SRS

WOLF-HIRSCHHORN

Asociacion Espanola Sindrome de Wolf-Hirschhorn

134 suscriptores

smdromewolfhlrschhom

SINDROME WOLF-HIRSCHHORN
896 seguidores

La publicacion y difusion en las redes sociales de la AESWH
ha sido realizada de forma continuada durante todo el afio con el objetivo
de dar mayor visibilidad al SWHy las actividades que promueve la AESWH,
asi como difundir informacion de interés sobre investigaciones,
avances, iniciativas y recursos sobre las Enfermedades Poco Frecuentes

PAGINA 55
#EnfermedadesPocoFrecuentes



https://www.instagram.com/sindromewolfhirschhorn/
https://www.youtube.com/user/AESWH/featured
https://twitter.com/aeswh
https://www.facebook.com/AESWH




VIDA ASOCIATIVA

Jornada de Puertas Abiertas -FEDER

feder

1] Jornadas de Puertas

Jornadas de

2021

ONLINE

Puertas Abiertas

El 17 de febrero participamos en la
Jornada de Puertas Abiertas de Feder
en Madrid, compartiendo, entre otros
temas, las principales actividades de
FEDER para el 2021, el Plan Estratégico
2022-2026y la VI Convocatoria Unica de
Ayudas reforzando el Movimiento
Asociativo

Una nueva oportunidad de “poder
compartir - experiencias, — poniendo la
mirada en el futuro para mejorar la
calidad de vida de los mds de tres millones
de personas que conviven en Espafia con
alguna enfermedad poco frecuente”.

Asamblea general de Socios - FEDER

La AESWH es miembro de pleno derecho de la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
desde julio de 2011 y hemos participado en las
convocatorias, propuestas y difusion de las
Enfermedades Raras, siendo parte activa en las
citas asamblearias apoyando asi al movimiento
asociativo en la dltima Asamblea General
celebrada en junio se presentaron los
principales ejes de accién de la organizacion:
tejido asociativo, transformacion social e
investigacion, servicios y sostenibilidad.

El primero de ellos, Proyecto Comun, esta
especialmente dirigido a fortalecer y cohesionar
al tejido asociativo, a través de la gestion de
ayudas y desarrollo de programas de
empoderamiento.

El segundo eje, vinculado a la Investigacion y la
Transformacion  Social, tiene por objeto
defender los derechos del colectivo, investigar
en enfermedades raras y sensibilizar a la
sociedad, también desde las etapas mas
tempranas,

el tercer eje vinculado a Servicios y atencion
directa. Un eje que, si bien ha mantenido su
actividad como un referente en Informacion y
Orientacion o Atencion Psicoldgica, también se
ha visto incrementado ante la situacion derivada
de la COVID-19, priorizando incluso los casos de
mayor necesidad e impulsando la formacion
especializada para profesionales.

Celebramos nuestra Asamblea General de
Socios mas participativa de nuestra historia

Esta asamblea es el mayor organo de gobierno de la

arganizacidon, donds todo el tejido asaciative federado,

ratificade en este mismo marco en 387 entidades,

. Wolf-Hirschhorn L J
T o\ ¢ WMAESWH

En la Asamblea General de socios @FEDER_ONG
compartimos un #ProyectoComin, la
#lnvestigacidn, la #TransformacionSocial, los
#Servicios y la #AtencionDirecta W4 ejes de la
accion por las #EERR jGracias por el gran apoyo al
&#TejidoAsociativo #5SO0MOSFEDER
enfermedades-raras.org/index. php/slid..

4:09 PM - Jun 21, 2021 )

e O Reply A& Copylink {b

Explore what's happening on Twitter

d3d3450WOSH#
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https://enfermedades-raras.org/index.php/slider-home/15539-celebramos-nuestra-asamblea-general-de-socios-m%C3%A1s-participativa-de-nuestra-historia-2
https://twitter.com/AESWH/status/1407007692577775618
https://enfermedades-raras.org/index.php/slider-home/15539-celebramos-nuestra-asamblea-general-de-socios-m%C3%A1s-participativa-de-nuestra-historia-2

#DiaMundialEnfermedadesRaras

VIDA ASOCIATIVA

ACTO OFICIAL DIA MUNDIAL EERR

El' 5 de marzo, participamos en el Acto Oficial del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
retransmitido via streaming. Se celebrd en el
Auditorio de la Fundacion Mutua Madrilefia, con el
lema "Sintomas de espERanza" en el que se hizo
entrega de los Reconocimientos 2021 a iniciativas
que se han comprometido con la Investigacion,
luchado para la Transformacion Social o se han
unido para garantizar la atencion de las familias,
presidido por su Majestad la Reina quien ha
reconocido la resiliencia de las familias con
Enfermedades Poco Frecuentes en esta situacion
sanitaria.

El Acto Oficial del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, en el marco de la campafia 'Sintomas de
Esperanza', tiene como objetivo 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 N COMPROMISO, relacionados
directamente con los Reconocimientos FEDER de
este afo:

- Compromiso por la INVESTIGACION: La COVID-19
ha motivado el compromiso nacional, internacional,
publico y privado para hacer posible Ia
investigacion. a la iniciativa ‘En ruta por las
enfermedades raras’, recogido por Carlos Lozano,
presidente del proyecto e impulsor de la iniciativa
‘En ruta por las ER’

0 LUCHA
Acto oficial del Dia | Wermedades Raras

Watch on 3 Youlube SEEEE

Acceso a la grabacion del evento

4 A, wWoB-Hirschhom w
Lo ) ESAH

La #AESWH =n alActo Oicial
DiadundialdelasEnfermedadesRaras "Sinomas
de espER@nza” @VFEDER_OMG can los
Reconocimientas2021 al compramisa con la
Imeestigacion, ucha para la sTransfarmacinSocial
¥ #Atencian & las tamilas SomasFEDER
WallHeschham #Forlainvestigacion

- Lucha para la TRANSFORMACION SOCIAL: En un
momento en que las restricciones impedian
recibir atencién, se pusieron en marcha
soluciones innovadoras, como la telemedicina o el
tratamiento domiciliario. El reconocimiento fue a
la convocatoria para la Infraestructura de
Medicina de Precision asociada a la Ciencia vy
Tecnologfa (Convocatoria IMPaCT), recogido por
Raquel Yotti, Directora del Instituto de Salud
Carlos Ill 'y Angel Carracedo, Coordinador del
Programa de Medicina Gendomica de la

infraestructura IMPACT.
- Union 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. Al esfuerzo por mantener los servicios al
esfuerzo y compromiso colectivo del tejido
asociativo como respuesta a la pandemia,
recogido por Luis Cayo, Presidente del CERMI y
Carina Escobar, Presidenta de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP)

1@ 'Sois nuestras 385 razones'

-
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Se llama Meizan

Video que se emiti¢ en el streaming
'Sois nuestras 385 razones'

Accede a las fotografias del Acto Oficial.

43Q34SOWOSH


https://twitter.com/AESWH/status/1367817684738596866
https://youtu.be/eHlxyqrdSWw
https://enfermedades-raras.org/index.php/slider-home/15021-reconocimientos-feder-2021,-descubre-qui%C3%A9nes-han-sido-los-protagonistas-2
https://youtu.be/eHlxyqrdSWw
https://www.flickr.com/photos/145029071@N03/albums/72157718529112806
https://youtu.be/aeQMMuKEXK4

VIDA ASOCIATIVA

FORMACION PARA ASOCIACIONES

Compartimos para las familias el  webinar que
organizd la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras sobre la "Prestacion por hijo a cargo con
enfermedad grave" por Fernando Torquemada Vidal
- responsable Asesoria Juridica de FEDER.

Este subsidio es de vital trascendencia y repercusion
para el dia a dia de las familias que tienen en su seno a
un menor afectado por una enfermedad grave:

feder

Prestacion por hijo a carg

WEBINAR l

2011 de 29 de julio.

Fernando Torquemada Vidal
Responsable Asesoria Juridica FEDER

d3d3450WOSH#

N Tt

Accede en YouTube al Webinar
Esta en juego el que el padre o madre del menor puedan hacerse cargo de los cuidados directos,

continuos y permanentes que requieren.

El acceso a la prestacion posibilita también que el padre o la madre puedan reducirse su jornada laboral
sin que esta situacion traiga consigo una disminucion en los ingresos familiares.

A Wl Mirachhors w .., WoB-Himchhom o

£ macman G EAETWH

Estamaos =n &l webinar de (PFEDER_ONG Aprendiendo unto & §FEDER_ONG "Avanzamos

"EspERIcs en estar unigas” conociendo al getale L Juntos hecia un fuburo 2.0° <] ™ profundizamos
en Redes socisles: compartiendo nuestras

nueva comecaionia del SProgramampulsoZiZ]1 de
rundacicomuoiua i un gran Impulso para mearar

= lns persochas con

¥ sus tamilas

practicas. jGracias!
*EmpoderamientoAsociabivo

iNdo juntos

feder

WEBINAR “ExpERLoS en Eglar Unigos™ 2021
1l PROGRAMA IMPULED

+
. iwramon TGL

Expicre mtai's happaning on Teitier

Formaciéon en la Escuela CREER

. WaE-Hirschham L J
T paETaH

XIl Escuela de Formacion
Creer - Feder

Farticipamas en la Esouela (-CenbnCREER -
BFEDER_OMG, iras una mafiana Intensa con las
panancias sobre "La fuerza del
#iovimizntoAsodalten” ¥ "Banemos de valoracion
e I ol , profundizamos en la

ncide
ceplacion de fandos en = plana dgtal

L T I—

¥l EFCUELA DR FORKMACIDN. CRERA-

ﬁ ﬁ FeOEA Oim T por ln owda

18P - 0= T, 2071

) Rapky & Copylink ic Twes

Explors mhai's Rappening on Testis

Woll-Hirschhom
{f.: FARSWH '
En el saminana de (MFECER_ONWG en colaboracicn
can [@FundJesusSema sobre “Meindologias Agles”
impartido por Fade Montes Quies. 2 Hablamas de
trabajo en equipo, mejara continua, comunicacion,
transparencia, optimzaciin fRespuesia ante &l
cambio. Actuar, medir, aprender.. Gracias!

AGILE
PARA EL TERC
SECTOR

$ Fendaciac
Jexis Serra

L) 0 Resly &

& Cogy ink
Enpinre whai's hagpaning =n Twezss

4

= Centro CREER
C"f_; ¢ @CentroCREER
#* Nuevo post en nuestro
#BlogCREER @Imserso:
Videos de la Xl Escuela de
Formacion
@CentroCREER-@FEDER_ONG
#enfermedadesraras

CJblogereer.imserso.esivideos-de-
la-x...
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https://youtu.be/KSx59P-dtF8
https://twitter.com/AESWH/status/1374335351792279554
https://twitter.com/AESWH/status/1454043178957422595
https://twitter.com/AESWH/status/1469260243507027969
https://twitter.com/AESWH/status/1446132236147838982
https://twitter.com/CentroCREER/status/1459149613559128069

GESTION ASOCIATIVA

PREMIO EXTRAORDINARIO
DE ASEGURADOS
SOLIDARIOS 2021

ASEGURADOS
SOLIDARIOS

Gracias a vuestro apoyo y difusion del proyecto “Terapias #PorSuSonrisa” presentado al Premio
Extraordinario2021, hemos obtenido por tercer afio consecutivo, una de las 10 pdlizas de
accidentes de voluntariado entre los mas de 250 proyectos presentados a la convocatoria de
Asegurados Solidarios en esta edicion de 2021.

Nuestra enhorabuena al proyecto de Intervencion Socioeducativa con Menores y Familias de
Cafiada Real de la Asociacion Barrd ganadora del #premioextraordinario2021.

Y a las otras nueve entidades que también han logrado la pdliza de accidentes de voluntariado:
Federacion Espafiola de Diabetes, Asociacion Mundo Azul, Fundacién Pequefio Deseo,
Mensajeros de la Paz, Asociacion de Padres de Nifios Oncoldgicos de Aragdn (Aspanoa), Equipo
Ndmada, Somos NUPA, Sendera ONG, Asha-Kiran, SUPerando. Fuente: Resolucién del Premio
Extraordinario 2021

iGracias a Asegurados Solidarios por este reconocimiento a las entidades dando visibilidad a sus
proyectos!

SeliepIloSsapepauI#


https://www.https/www.aseguradossolidarios.com/aseguradossolidarios.com/
https://www.aseguradossolidarios.com/premios/
https://www.aseguradossolidarios.com/resolucion-del-premio-extraordinario-2021-de-asegurados-solidarios/

PARTICIPACION ASOCIATIVA

El sdbado 11 de diciembre tuvimos la suerte de participar en una P R E M I U S E S P E J U

nueva edicion de los “Premios Espejo” un evento creado para 2 U 2 .I
reconocer la labor del tejido asociativo de Madrid que ya va por
su cuarta edicion, junto con una veintena de asociaciones de todo
Madrid.
Con el lema "Enfocar la mirada para avanzar" este afio se
destacaron tres retos:

- Mayor adaptacion al mundo digital

- Buenas practicas que nos distinguen

- Mejor proyecto comunitario o en red

Al llegar fuimos recibidos con una sesién de photocall a cargo de PREMIOS

la Asociacion Fotografica Vicalvaro y la animacion de la camarilla
vampirica de Factoria del Rol. ESPEJO
\

Tras la proyeccion de los videos de las asociaciones que se \
presentaban a las tres categorias, realizamos las votaciones y nos
pusimos a realizar en grupos el andlisis SOAR del tejido asociativo
de Madrid, que como sefialan las organizadoras, Pilar Fuentes y

euepepniD uoneodidilied#

Angeles Collado de Dinamizacién de la Participacion Ciudadana - RECONOCIMIENTO AL TEJIDD mmjmun DE MADRID
Participa Vicalvaro-: “Como siempre esta parte formativa ademds de 11 DE DIGIEMBRE 2021 [E 1000+ A _
- . . i . G. CULTURAL VALDEBERNARDO [ 1/ 1
servirnos para hacer sinergias en esta ocasion nos ayudo a COMPHRTIENDD X021 AVAUSISSOARCONNTD
4 , L , ENTREGA DE PREMIOS
vislumbrar el futuro favorito de las asociaciones en un trabajo
colectivo muy enriquecedor”. S — aswie | MADRID

Llegd la entrega de premios entre las asociaciones
mas votadas de las tres categorias:

Premio Buenas Practicas para Asociacion Garaje
La asociacion ganadora a Mayor Adaptacion al
Mundo Digital fue para Fundacién Prodis

Y el Mejor Proyecto Comunitario, representado
por el Club de Ajedrez Valdebernardo
fue para todas las asociaciones que
participaron en "Hagamos magia en Vicalvaro,
enciende la Navidad”

Redescubre Vicalvaro Red de
Comerciantes de Vicalvaro
e AMIVI Asociacion de Personas
con Discapacidad Intelectual de
Vicélvaro
e Asociacion Vicus Albus
e e Asoc. de Vecinos el CANAVERAL.
P e AESWH - Asociacion Espafiola
del Sindrome de Wolf-
Hirschhorn
e Asociacion Espafiola de
Enfermos con DAVD
e AMPA del CEIP Vicalvaro - i
e Asociacién Musical, Social y PARHUPA VIEAWARG Ziai
Cultural de Artistas
Latinoamericanos y Europeos  jjiFelicidades a todas las asociaciones
AMSCALA participantes y ganadoras!!! PAGINA 61

o

Distrito de
Vicalvaro



https://twitter.com/participavical
https://www.facebook.com/Redescubre-Vic%C3%A1lvaro-1733573840232345
http://amivi.org/
http://vicusalbus.org/
https://avcanaveral.blogspot.com/
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/
https://enfermosdavd.wixsite.com/asociacion/davd-y-dai
http://ampavicalvaro.blogspot.com/
https://www.facebook.com/AMSCALA/
https://www.facebook.com/AMSCALA/
https://www.asociaciongaraje.es/
https://fundacionprodis.org/
http://ajedrez-valdebernardo.blogspot.com/
http://ajedrez-valdebernardo.blogspot.com/
http://ajedrez-valdebernardo.blogspot.com/

PARTICIPACION ASOCIATIVA

“Hagamos magia en Vicalvaro, enciende la Navidad”

La AESWH junto a otras asociaciones del Distrito, de la mano de Participa Vicalvaro, nos unimos
para hacer llegar a través del Paje Real nuestros mejores deseos a SSMM Los Reyes Magos!! El
5 de enero en Vicalvaro gracias a su tejido asociativo los mas pequefios pudieron disfrutar de la
magia de los Reyes Magos por todos los barrios del distrito.

Esta colaboracion especial surge en
el mes de septiembre de 2020 en el
“Laboratorio de ideas”, un encuentro
virtual entre las asociaciones para
seguir construyendo redes que
faciliten acciones en conjunto. Y que
sabemos, de seguro, que vendran
muchas mas, porque hemos podido
descubrir y disfrutar de la magia de
crear juntos.
#ParticipacionCiudadana
#JuntosSomosMas

"Hace una semana materializamos el trabajo de mucha
gente, voluntarios y voluntarias que no querian dejar
pasar la oportunidad de poder llenar de ILUSION a los
nifios y nifias de Vicdlvaro en esta navidad tan atipica."

Distrito de

RTICRAVICAURD @ | Ve

euepepnid uoneodidilied#


https://www.facebook.com/watch/?v=117343150164286
https://www.facebook.com/NavidadVicalvaro/videos/2859680710983713
https://www.facebook.com/watch/?v=117343150164286
https://www.facebook.com/NavidadVicalvaro/videos/2859680710983713
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/la-aeswh-en-laboratorio-de-ideas-nuevas-formas-de-participacion-desde-las-asociaciones/
https://twitter.com/participavical
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AREA ECONOMICA

SUBVENCIONES Y AYUDAS 2021

Esta tabla refleja la ejecucion del presupuesto segin movimientos de gastos e ingresos realizados en
Bancos y Caja AESWH, que permite una estimacion de ejecucion del presupuesto anual, previa a la
elaboracion de las Cuentas Anuales del ejercicio 2021 y su posterior aprobacion por la Asamblea
General de socios, que se podra consultar agui.

V FONDOS FEDER 2020 (2021) Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades

Raras (FEDER) mantenemos el compromiso de

‘r‘. a 33 w ayudar a las entidades que forman parte de la
- » ) \ organizacion ofreciendo apoyo a las asociaciones
miembro que desarrollen iniciativas que

@.m B3 Fondos FEDER promuevan la participacion social del colectivo y

T R ‘Haciendo crecer su servicio a la comunidad.
Al Proyecto de la AESWH

d;-nﬂ-lsi

4¥3J34SOWOSH# os|ndwi|ewel30id#

I la esperanza’
Coordinacion, asesoramiento y gestion
de la AESWH 2021
m?lmnmrmn L
EQ dARTWH
PROGRAMA Il IMPULSO 2021 et SProgramalmgule: 18 csns secicos par e
SindromeysoHIr RN CLEntan con apayo fara
recihir nera.plus ylrmm:rrlns especializadcs &n
La AESWH participa en la lll edicién del Programa ’“z,f',' e
Impulso 2021 por la que 16 familias de menores S ————— {b

afectados por el SWH estan recibiendo terapias y

tratamientos especializados como fisioterapia,

logopedia, musicoterapias, terapia ocupacional e PROGRAMAIMPU
Wl Corvocatonia de Ayudas

. . Personas Enfermedad
hidroterapia. Fundacién Mutua Madriena

074 O Repy 4 Copy

Gracias a la  Federacion  Espafiola  de
nlidad de

Enfermedades Raras y a Fundacion Mutue FUNDACION uiidad pablica 0
Madrilefia por apoyar a la mejora de la Calidad de MUTUAMADRILENA fed

Vida de las personas con enfermedades pocc
frecuentes

FONDOS FEDER EMERGENCIA
FRENTE AL COVID 2021

Cuatro familias de la AESWH han podido acceder a
productos tecnoldgicos, imprescindible en esta situacion
de emergencia sanitaria por la COVID-19, la
presencialidad en muchas ocasiones es interrumpida
por el alto riesgo de contagio y su inmunodeficiencia les
lleva a evitar el contacto, les permite continuar con su
aprendizaje en la distancia.

#invuln: " ables

)
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https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/la-aeswh-beneficiaria-en-la-iii-edicion-del-programa-impulso2021/
https://twitter.com/AESWH/status/1412727136134238213
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/transparencia/

#TransparenciaAESWH

AREA ECONOMICA

SUBVENCIONES Y AYUDAS 2021

DONACION FUNDACION MAPFRE (2021/2022)

H#SeSolidario

Fundaciéon MAPFRE

¥l Convocatoria Ayudas Proyectos iutiﬁs

Destinadas & peguefias entidades soclales que

La AESWH entre las 50 entidades que han trabalan par mejorar Ia vida e las persanas que
recibido el apoyo de Fundacién MAPFRE enla Xl  El objefiVo de 8stas Ayudas a Proyectos Sociales
Convocatoria de ayudas a Proyectos Sociales - es llegar a quién mas lo necesita, apoyando la
Iniciativa que impulsa oportunidades para el labor de las pequefias entidades que dedican
desarrollo de acciones que contribuyan a Su trabajo y sus recursos a mejorar las
mejorar la calidad de vida de las personas con condiciones de vida de las personasy grupos
Enfermedades Raras mas desfavorecidos.

S #s&s 2
[ vnerac U

Desde septiembre hemos difundido en nuestras RRSS cada mes, una mencion especial a cada
objetivo de la AESWH, que mueven nuestra razon de ser, las familias afectadas por el SWH, La
Investigacion, la busqueda de recursos especializados, la visibilidad del SWH y todo #PorSuSonrisa

SUBVENCION AYTO MADRID -VICALVARO ASOCIACIONISMO 2021

La finalidad de esta convocatoria de subvencion es la promocion del tejido asociativo y la
participacion de las entidades ciudadanas del municipio de Madrid. Financiar proyectos de
Fomento del Asociacionismo destinados a fortalecer las relaciones entre asociados y a promover la
incorporacion de nuevas personas, garantizar la continuidad y el correcto funcionamiento de las

asociaciones del distrito.
POR SU SONRISH 2021

Divulgacion y conocimiento del sindrome de Wolf-Hirschhorn,
por la investigacion y mejora de la calidad de vida
de las personas con enfermedades poco frecuentes.

El proyecto apoyado por el Ayto. de Madrid nace con la finalidad de acompanar a las familias y su
entorno, compartiendo experiencias, conocimientos y recursos. Promover el conocimiento de este
sindrome y las implicaciones que conlleva a los afectados a nivel médico y terapéutico. Fomentar la
investigacion y el estudio del origen, desarrollo y evolucion del SWH. Visibilizar el SWH y sensibilizar
a nivel social e institucional sobre el sindrome y colaborar en el trabajo en red con las distintas
asociaciones locales y con colectivos del SWH desde una perspectiva inclusiva en un tiempo
marcado por la crisis sanitaria y superando las dificultades que conlleva con seguridad.
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https://www.fundacionmapfre.org/accion-social/proyectos/nacionales/se-solidario/proyectos-finalizados/xi-convocatoria-ayudas-proyectos-sociales/
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/apoyo-del-area-de-participacion-ciudadana-del-distrito-de-vicalvaro/

#MerchandisingAESWH

AREA ECONOMICA

MERCHANDISING SOLIDARIO

Con el merchandising conseguimos un doble objetivo: por
un lado, obtener recaudacion para los fines de la AESWH v,
por otro, dar a conocer y sensibilizar a la sociedad sobre el
sindrome. Pulseras, boligrafos, camisetas, equipaciones
deportivas, son algunos de los productos que se han
disefiado desde que se cred la asociacion.

A las que sumamos bolsas de cintas en cuatro colores vy
bragas de cuello a juego para acompafiar a la equipacion
AESWH, con muy buena acogida en los encuentros con
mesas informativas.
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La Loteria de Navidad 2021, con 97 talonarios
enviados, 4.746 participaciones para seguir

"compartiendo ilusiones y sumando sonrisas para *--—-'f'_:""“mm‘““"
el SWH" facilitandose también su distribucion online
gracias a Rondadelafortuna.com

y nuestros Calendarios Solidarios 2021 que se han repartido por los hogares SWH y
amigos un total de 650 en los que aparecen nuestros nifios/as siendo los personajes de sus
cuentos favoritos.

También nos unimos el 30 de noviembre al movimiento
#GivingTuesday, un dia en el que el mundo se une para
expandir la solidaridad.

En la AESWH animamos a colaborar pues sabemos que con
vuestra ayuda podremos mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por el Sindrome de Wolf-Hirschhorn,
facilitando terapias y recursos especializados a la vez que
apoyas proyectos de investigacion.

Hazte_socio y dona



https://www.rondadelafortuna.com/
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/colabora-con-la-aeswh/

AREA ECONOMICA

EJECUCION PRESUPUESTO 2021

GASTOS % INGRESOS %
PERSONAL Y ASESORIA ~ 15.06489€  19.43% CUOTASSOCIOS 2020 7.13468€  10,06%
INVESTIGACION SWH 251236 € 3,24% CUOQTAS SOCIOS 2021 6.840,00 € 9,64%
JORNADAS 2021 2705628 € 3490%  LOTERIA Y MERCHANDISING 27927 00€  39,38%
o IR 36 € [=oee DONATIVOS YEVENTOS 4099006  578%
AYUDAS DIRECTASAFAMILIAS | 7.096.16€  9.15% OTROS INGRESOS MM24E 038%
SEGUROS OBLIGATORIOS 734216  095%  SUBVENGIONES PRIVADAS = 14.64661€  20,65% ®

GASTOS DIVERSOS 467,03 € 0,54% SUBVENCIONES PUBLICAS 10.00000€  14,10%
DEVOLUC. CUOTA SOCIOS 630,00€ 0.81%
COMISIONES BANCOS 854,49€ 1,10%
TOTAL 77.573,78€ 100.00% TOTAL 70.918,53 € 100,00%
SALDO ESTIMADO - 6,655,25€

Esta tabla refleja la ejecucion del presupuesto segiin movimientos de gastos e ingresos realizados en Bancos y
Caja AESWH, que permite una estimacion de ejecucion del presupuesto anual, previa a la elaboracién de las
Cuentas Anuales del ejercicio 2021 y su posterior aprobacion por la Asamblea General de socios, que se podra
consultar agui.
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https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/transparencia/

OPORTUNIDADES DE COLABORACION

Si quieres asociarte a la AESWH la cuota anual es de 15%€, existiendo g
dos modalidades de SOCIOS:

SOCIO/A, aquellas personas que ingresen en la AESWH y que sean
progenitores o tutores de afectados.

SOCIO COLABORADOR, aqguellas personas que ingresen en la AESWH que no sean ni afectados ni
progenitores o tutores de persona afectada.

Igualmente la AESWH esta abierta todos los profesionales médicos, investigadores, fisioterapeutas,
logopedas, nutricionistas o cualquier otra persona voluntaria dispuesta a implicarse en labor de difusion
e informacién de los fines de la Asociacién. Quieres saber cémo PINCHA AQUI

Colabora con la AESWH a través de Helpfreely

Hay miles de tiendas adscritas a esta fundacion y
por cada compra que realices, la tienda dona un = e
pequefio porcentaje a la AESWH. Participar es
muy sencillo!l Pincha en el siguiente enlace:
http://helpfree.ly/j27129

Registrate y selecciona las asociaciones a las que
quieres que se destinen tus donativos. Puedes

BAESWH
helpfreely | ciegir hasta 3 asociaciones. Si 610 liges Una, €] secusa oraes pors acsue gz rormn ratae
org compranda oniine ahora e5 p . Unete &l camila.

100% del donativo ira a esa asociacion, si eliges
mas, se repartira entre todas.

Donaciones

Para unirse al proyecto de la AESWH a través de su aportacion economica, en:
Titular: Asociacion Espafiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn (AESWH)
Entidad: La Caixa
Cod. IBAN: ES35 2100 4805 5622 0006 2176

Contacto

Si quieres hacernos llegar alguna sugerencia o compartir alguna noticia no dudes en
contactar con nosotros:

Asociacion Espaiola del Sindrome de Wolf-Hirschhorn
PY Direccién: Calle Caliza 24, 2°A - 28032 (Madrid)
Correo-e: secretaria@wolfhirschhorn.com
Teléfono: 636 869 361


https://www.helpfreely.org/es/nonprofits/es/aeswh-5781/
http://helpfree.ly/j27129
https://wolfhirschhorn.com/sitioweb/hazte-socio/

OPORTUNIDADES DE COLABORACION

Gracias a las Entidades
que colaboran con la AESWH
jjuntos seguimos creciendo
#PorSuSonrisa!
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-I.
AESWH 2021 4—

Gracias por todo vuestro
apoyo y esfuerzo
un aflo mas.

Gracias por seguir luchando
cada dia
Por Su Sonrisa

«Nuestros ninos. Nuestra Fuerza»

488

Socios Colaboradores

62

Familias

11

Afos trabajando por el SWH



