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La Asociacion Espafola del Sindrome de Wolf-Hirschhorn es una
entidad sin animo de lucro, de ambito estatal, pionera y
referente en el estudio e investigacidén del SWH en Espaiia, asi
como en la atencién y apoyo a padres, madres y familiares de
personas afectadas por este sindrome.
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Somos una asociacion sin animo de lucro, de ambito estatal, formada por familiares
de personas con SWH. Actualmente hay 60 familias y mas de 450 socios. La AESWH
es pionera y referente en el estudio e investigacion del SWH en Espana, asi como en
la atencién y apoyo a padres, madres y familiares de personas afectadas por este

sindrome.

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.

Anualmente celebramos unas jornadas médicas y de respiro familiar, creando un

espacio en el que las familias y afectados con el SWH puedan:

v' Intercambiar experiencias
v" Conocer los avances en la investigacion del SWH
v" Ofrecer informacion en cuanto a terapias y servicios que puedan ser
de interés para los asociados.
A lo largo del ano se proponen salidas y actividades de caracter ladico en el que las
familias, que estan dispersas por toda Espana, puedan pasar algun tiempo juntas y

disfrutar de unos dias de descanso.

Juntos hemos ido sumando colaboraciones importantes a nivel médico y de
investigacion, sin olvidar el considerable apoyo social que hemos recibido en estos
anos de personas que desinteresadamente se han sumado a nuestra asociacion y

han colaborado con ella de distintas maneras.
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El Sindrome de Wolf-Hirschhorn
(WHS) esta causado por una
delecion (pérdida de material
genético) en el brazo corto del
cromosoma 4 (region 4p16.3),
incluyendo al menos una parte de
los genes LETM1 y WHSC1. Las
deleciones mayores de 3 Mb
parecen estar asociadas con un
mayor riesgo de defectos
congénitos y paladar hendido.
Recientemente, se han descrito
mutaciones puntuales en la
secuencia del gen WHSC1, que
parece ser el gen candidato
responsable del fenotipo clasico
que se observa en el SWH. Si
bien, el gen FGFRL1 parece jugar
también un papel en el patron de
fallo facial en el SWH.

El diagnodstico se basa en el
examen fisico y se confirma por
analisis genético molecular o
citogenético. El estudio
electroencefalografico (EEG)
muestra hallazgos caracteristicos
en el 90% de los pacientes.

Los test prenatales son posibles
cuando ya se ha identificado un
reordenamiento cromosoémico
4p16.3 en uno de los padres, en
los caso heredados o bien

| La AESWH es socio de pleno derecho
| de FEDER (Federacion Espanola de
1
|
1
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OBJETIVOS Y FINES de 1a AESWH

MEJORAR la calidad de 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.

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.

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

POR SU SONRISA

POR SU SONRISA

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: www.wolfhirschhorn.com


http://www.wolfhirschhorn.com/

:.J—, 4

ESTRUCTURA ASOCIATIVA

Asociados/as: Podran pertenecer a la asociacion aquellas personas con capacidad de obrar
que tengan interés en el desarrollo de los fines de la asociacion. Existen las siguientes
modalidades de socios/as:

a) Socios Fundadores: los que
participen en el acto de
constitucion de la asociacion.

Socios Colaboradores

b) Socios Numerarios: los que
ingresen después  de la
constitucion de la asociacion y
gue sean progenitores o tutores
de afectados.

Asamblea General de Socios

Junta Directiva

c¢) Socios de Honor: los que, por
su prestigio o por haber
contribuido de modo relevante a la dignificacién y desarrollo de la asociacion, se hagan
acreedores de tal distincion. El nombramiento de los socios de honor corresponde a la
Junta Directiva. Socios de Honor de la AESWH: D.Jack Ferguson, Dr.D. César Cobaleda
Hernandez, Dra. D? Raquel Blanco Lago, Dr. D. Julian Nevado Blanco.

Presidencia Vicepresidencia Secretaria Tesoreria Vocalias

d) Socios Colaboradores: seran aquellos que ingresen en la asociacion con posterioridad
a su constitucion, y que no sean afectados ni progenitores o tutores de persona
afectada.

Asamblea General: La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la asociacion y
esta integrada por todos sus asociados/as, que participan de manera directa.

Junta Directiva: Es elegida por la Asamblea General y esta constituida por un grupo de
socios/as para que representen a la Asociacion. Su funcién principal es la de asumir la
responsabilidad de gestionar y representar los intereses de la asociacion, de acuerdo a las
disposiciones de la Asamblea y seglin sus estatutos.

Comité Cientifico: EI Comité cientifico de la AESWH tiene como mision asesorar a la Junta
Directiva en cuantos asuntos le sean solicitados, asi como la valoracién de las lineas y
proyectos de investigacion que la asociacion pretenda iniciar y aquellos que le sean propuestos
por otras entidades al igual que orientar a la Junta Directiva sobre lineas de estudio e
investigacion a seguir




INTEGRANTES DE LA JUNTA DIRECTIVA

José Alberto Garcia Campos Marisol Tripiana Rodriguez
Presidente de la AESWH Vicepresidenta
Papa de Mia Mama de Laura
(4 anos) (18 afos)
Madrid Barcelona
presidencia@wolfhirschhorn.com vicepresidencia@wolfhirschhorn.com

Celia Pérez Malvido
Tesorera

Mama de Guillermo
(10 anos)

Cadiz

tesoreria@wolfhirschhorn.com

Yésica Pérez Rodriguez Sergjo Serna Gémez Carlos Beato Das Alfredo Arias Arranz
Secretaria y Responsable Responsable del Area de Responsable del Area de Responsable de
Area Educacion Eventos y Merchandising Social Comunicacion
Mama de Carlos Papéa de Nieves Papa de Lucia Papéa de Adriana
(4 anos) (2 anos) (9 anos) (12 anos)
Las Palmas Badalona Valencia Madrid
secretaria@wolfhirschhorn.com merchandising@wolfhirschhorn.com areaeducativa@wolfhirschhorn.com comunicacion@wolfhirschhorn.com
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AREA MEDICA - Investigacion SWH

COMITE CIENTIFICO

En 2019 se cre6 el COMITE CIENTIFICO de la AESWH, con la MISION de asesorar a la Junta
Directiva en cuantos asuntos le sean solicitados, asi como valorar las lineas y proyectos de
investigacion que la asociacion pretenda iniciar y aquellos que le sean propuestos por otras
entidades al igual que orientar a la Junta Directiva sobre lineas de estudio e investigacion a

seguir.

FUNCIONES del Comité Cientifico:

1. Asesorar a la Junta directiva en cuantos
asuntos se le requieran y, en su caso,
asesorar a la Asamblea de socios si asi lo
estimara pertinente la Junta Directiva.

2. La formulacion y desarrollo de las
convocatorias de ayudas a la investigacion y
otros proyectos relacionados con la mejora de
calidad de vida de los afectados por Sindrome
de Wolf-Hirschhorn.

3. La adjudicacion de proyectos presentados a
las convocatorias.

4. El control
adjudicados.

desarrollo de los proyectos

5. La coordinacion con las administraciones
plblicas y centros de investigacion de cuantos
procedimientos sean necesarios para el
correcto funcionamiento y control de las
ayudas otorgadas.

6. Asesorar a la Junta Directiva sobre lineas
de estudio e investigacion a iniciar.

7. Asistir a congresos, exposiciones, charlas,
entrevistas o cualquier otro acto publico por
delegacion de la Junta Directiva en asuntos
relacionados con los fines anteriores.

El Comité Cientifico esta compuesto, actualmente, por

cinco miembros.

DOSIER DE INVESTIGACION SWH

ASOCIACION ESPANOLA
DE SINDROME DE WOLF-HIRSCHHORN

Uno de ellos es el presidente de la AESWH y otro el
responsable del area médica y de investigacion de la

asociacion que actia como director
Cientifico.

Los otros miembros son

del Comité

personas de acreditado

AESWH
Wolf-Hirschhorn

prestigio y experiencia en el ambito de la investigacion,
la asistencia sanitaria y/ o la docencia universitaria.

11



Dr. D. Julidan Nevado Blanco

Doctor en Biologia y Master en
Direccion de Empresas Biotecnoldgicas
con mas de 25 anos de experiencia en
investigacion en enfermedades de
base genética; desde su formacion
predoctoral y posdoctoral (UAM, 1IB
(CSIC), Harvard University, Memorial
Sloan-Kettering Cancer Center,
Hospital Universitario de Getafe) en
investigacion basica a investigacion
traslacional. Desde el 2010 es
Responsable del Area de Gendmica
Estructural y Funcional, y Responsable
de Calidad del INGEMM (2007-2019) y
Responsable del Area de Nefropatias
hereditarias en el INGEMM (Instituto de
Genética Médica y Molecular/Hospital
Universitario La Paz).

Investigador del IdiPaz y CIBERER, con
gran experiencia en la implementacion
de nuevas tecnologias gendomicas
desde la investigacion al ambito
asistencial. En los dltimos 10 anos, ha
publicado >80 articulos (PubMed, ISI).
Ha participado en alrededor de mas 50
proyectos de investigacion.

D. José Alberto Garcia Campos
Presidente de la AESWH
Secretario del Comité Cientifico
presidencia@wolfhirschhorn.com

Dr. D. Jacobo Limeres Posse

Licenciado en Odontologia por la
Universidad de Santiago de Compostela
(USC), donde defendié su tesis doctoral.

Ha sido director del Departamento de
Estomatologia en dicha Universidad vy
actualmente desempena el cargo de
Vicedecano de Odontologia.

Es codirector del Master en Odontologia
en Personas con Necesidades
Especiales y Odontopediatria y
coordinador de programa asistencial de
Odontologia para pacientes
discapacitados desarrollado entre la USC
y el Servicio Gallego de Salud (SERGAS).

Fue presidente de la Sociedad Espanola
de Odontoestomatologia para Pacientes
con Necesidades Especiales
(S.E.O.E.N.E) entre los anos 2013-17. Es
coautor de varios libros y numerosas
publicaciones en el ambito de la
Odontologia en personas con
Necesidades Especiales.

Dna. Natalia Graha Barreiro
Responsable Area Médica
e Investigacion de la AESWH
Directora del Comité Cientifico
areamedica@wolfhirschhorn.com

Dra. Dia. Raquel Blanco Lago

Licenciada en Medicina por la
Facultad de Medicina de Valladolid.
Master en Trastorno del Espectro
Autista por la Fundaciéon de la
Universidad de la Rioja. Master en
Neurologia Pediatrica y
Neurodesarrollo.

Programa de Doctorado Avances en
Pediatria del Departamento de
Medicina de la Universidad de Oviedo.
Doctorado por la Universidad de
Oviedo (Programa en Ciencias de la
Salud).”Estudio de la Cohorte Espanola
de Pacientes con Sindrome de Wolf-
Hirschhorn: analisis de la Epilepsia en
el Sindrome y Correlacion Genotipo-
Fenotipo”.

Titulo de Experto Universitario en:
Avances en Neurologia Prenatal,
Neonatal y Errores de Metabolismo en
Pediatria, Avances en Trastornos
Motores y Paroxisticos en Neurologia
Pediatrica, Avances en Trastornos del
Desarrollo, Aprendizaje y
Neuropsiquiatria en Pediatria, Avances
en Malformaciones, Alteraciones
Cromosomicas y Patologia
Neuroquirurgica en Neurologia
Pediatrica, Enfermedades Infecciosas
del Sistema Nervioso y Emergencias
Neurolégicas en Pediatria.

Desde 2014 FEA en el Hospital
Universitario Central de Asturias. AGC
de Pediatria. Neuropediatria. Es
miembro de la Asociacion Espanola de
Pediatria y de la Sociedad de Pediatria
de Asturias, Cantabria y Castilla y Le6n,
Socio Numerario de la Sociedad
Espanola de Neuropediatria, Miembro
del llustre Colegio Oficial de Médicos
de Asturias.
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PROYECTOS DE INVESTIGACION

La AESWH colabora en cuatro investigaciones relacionadas con el SWH:

- PROYECTO con el INGEMM: “Evaluacién genomica del SWH, microarrays personalizados de SNPs y
estudio de genes candidatos”,

Convenio de colaboracién para el estudio genético del SWH: Instituto de Investigacion del
Hospital Universitario La Paz (ldiPaz), a través del Instituto de Genética Médica y Molecular
(INGEMM), Madrid.

- PROYECTO DE LA UNIV DE SANTIAGO DE COMPOSTELA dirigido a avanzar en la investigacion de los
problemas odontolégicos y otros relacionados en pacientes con SWH.

Convenio con la Universidad de Santiago de Compostela-AESWH: "Problemas odontoldgicos y
relacionados con pacientes con SWH".

- PROYECTO DE Instituto de Salud Carlos Il “Evaluacion Genémica en el Sindrome de Wolf-Hirschhorn;
microarrays personalizados de SNPs y genes candidatos: Aproximacion a las alteraciones dentales y a
una epilepsia compleja”
Convenio de Colaboracion con la Fundacion para la Investigacion Biomédica del Hospital
Universitario La Paz (FIBHULP) - AESWH para el desarrollo del proyecto cientifico titulado:
“Evaluaciéon gendémica en el Sindrome de Wolf-Hirschhorn [sindrome 4p-]: microarrays
personalizados de SNPs y estudio de genes candidatos”.

- PROYECTO con la Universidad de Deusto." Estudio de apoyo a las familias desde el ambito
psicosocial.

Convenio de colaboracion con la Universidad de Deusto (Facultad de Psicologia y Educacion). El
desarrollo de un estudio de apoyo a las familias desde el ambito psicosocial.

13
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Los investigadores que colaboran con nosotros han publicado los
siguientes articulos:

* Sindrome de Wolf-Hirschhorn. Descripcion de una cohorte espanola
de 51 casos y revision de la bibliografia Raquel Blanco-Lago, Ignacio
Malaga-Diéguez, Juan José Granizo-Martinez, Laura Carrera-Garcia,Pilar
Barruz-Galian, Pablo Lapunzina, Julian Nevado-Blanco.

* Estudio de la cohorte espanola de pacientes con Sindrome de Wolf
Hirschhorn: analisis de la epilepsia en el sindrome y correlacion
genotipo-fenotipo Raquel Blanco Lago.

* Sindrome de Wolf-Hirschhorn. Serie de 27 pacientes: caracteristicas
epidemioldgicas y clinicas. Situacién actual de los pacientes y opinién
de sus cuidadores respecto al proceso diagnostico Raquel Blanco-
Lago, Ignacio Malaga, Juan José Garcia-Penas, Adrian Garcia-Ron.

* Challenges in Sensory Integration and Processing in the Child with
Wolf-Hirschhorn Syndrome, Isabelle Beaudry-Bellefeuille y Tania
Moriyon-Iglesias.

* Sindrome de Wolf-Hirschhorn. Descripcién de cinco casos
caracterizados por microarrays de polimorfismos de nucleétido Unico,
Prof. Francisco Cammarata-Scalisi, Dra. Raquel Blanco Lago, Lic. Pilar
Barruz Galian, Dr. Pablo Lapunzina Badia, Lic. Dianora Araque, Prof.
Gloria Da Silva, Prof. Maria A. Lacruz-Rengel, Prof. Andrea Avendano y
Dr. Julian Nevado Blanco.

* |nternational meeting on Wolf-Hirschhorn syndrome: Update on the
nosology and new insights on the pathogenic mechanisms for seizures
and growth delay, resultado del | congreso Internacional sobre el
SWHorganizado por la AESWH en colaboracion con el INGEMM.

iGRACIAS a todos por colaborar en la investigacion del SWH!
#AESWH #WolfHirschhorn #SWH #PorLalnvestigacion
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ACTIVIDADES EN EL AREA MEDICA

Organizacion de las Jornadas médicas anuales AESWH: Anualmente celebramos unas jornadas
médicas 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 nuestras familias. (ver el detalle de las VIII

Jornadas)

Publicacion del articulo resultado del | Congreso Internacional sobre el SWH

International Meeting on Wolf-Hirschhorn
Syndrome: Update on the nosology and new
insights on the pathogenic mechanisms for

seizures and growth delay

Publicacion del articulo resultado del |
Congreso Internacional sobre el SWH
2 Dic 2019 | Investigacion

Conclusiones sobre la investigacion del
SWH realizadas durante el | Congreso
Médico Internacional sobre el SWH,
celebrado en 2017

abarcado mas campos de
Accede al articulo completo

En octubre del anho 2017 se celebrdé en Madrid en el Hospital
La Paz de Madrid, el | Congreso Internacional sobre el SWH
organizado por la AESWH en colaboracion con el INGEMM.
Se reunieron un gran nimero de familias para escuchar las
Gltimas novedades y avances en el estudio del SWH en
diferentes campos. A nuestro Congreso acudieron expertos
espanoles, estadounidenses, franceses, italianos e
irlandeses.

Todo ello ha conducido a la elaboracién y publicacion el 25
de noviembre de 2019 del siguiente articulo en la prestigiosa
revista «<American Journal of Medical Genetics» en el que han
colaborado no solo los expertos que acudieron al Congreso,
sino también otros reconocidos especialistas en el SWH (J.
Carey y A. Battaglia, entre otros).

Estamos especialmente orgullosos de esa publicacion
porque es el resultado del esfuerzo realizado por la AESWH
para la celebracion de aquel Congreso y porque es la
publicacion donde se han unido mas expertos y se han

investigacion y estudio del Sindrome de Wolf-Hirschhorn.
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La Dra. Balme en la reunion anual del ECEMC

La Dra. Balme en la reunion anual del
ECEMC

21 Oct 2019 | Investigacion

La Doctora Ana Balme, del Hospital
Nuestra Sra. de Valme (Sevilla), acudié a
la 42% Reunion Anual del Estudio
Colaborativo Espanol de Malformaciones
Congénitas (ECEMC).

Del 17 al 19 de octubre de 2019, Cérdoba acogié la 42°
Reunién Anual del Estudio Colaborativo Espaiol de
Malformaciones Congénitas (ECEMC) y el Curso de
Actualizaciébn sobre Investigacion de los Defectos
Congénitos, organizado por el Hospital de Montilla
(Cérdoba), programa pionero fundado en 1976 para
investigar las causas de estos problemas de cara a
poder prevenirlos y conseguir asi que el desarrollo
embrionario y fetal no se altere, buscando como meta
final que todos los nifnos nazcan sanos.

El Hospital de Montilla reunié en la capital cordobesa a
mas de 50 expertos en defectos congénitos para tratar
sobre los Ultimos avances en investigacion, prevencion y
vigilancia epidemiolégica.

La Doctora Ana Balme, del Hospital Ntra. Sra. de Valme
(Sevilla) hablé sobre el SWH y los resultados con la
coenzima Q10, pautado por ella a uno de nuestros ninos,
en el marco del registro de datos sobre los efectos de la
Coenzima Q10 en nuestros ninos que esta llevando a
cabo la AESWH por iniciativa de la neuropediatra Doctora
Raquel Blanco Lago, habitual colaboradora nuestra y
miembro del Comité Cientifico de la AESWH.
Leer mas: Noticia en DiariodeCérdoba.com

Isabelle Beaudry en el ICEASI en Hong Kong

e W e - a
ICEZ 05| mternational sensory integration Congress ;%i;i(:
g HONG KONG

12 - 13" October, 2019

iLa AESWH llega a China!

20 Oct 2019 | Investigacion

La terapeuta ocupacional Isabelle
Beaudry presento en el Congreso
Internacional sobre Integracion
Sensorial (ISIC 12-13 octubre) las
conclusiones de su investigacion,
realizada en pacientes con SWH.

Isabelle Beaudry, la prestigiosa terapeuta ocupacional que
habitualmente colabora con nosotros ha presentado en
Hong Kong, en el Congreso Internacional sobre Integracion
Sensorial (ISIC 12-13 octubre), su trabajo ya publicado y
referido a la integracion sensorial en pacientes SWH. Los
datos para dicho trabajo fueron obtenidos de los pacientes
que forman parte de la AESWH.

Durante los dos dias de congreso se presentaron estudios
y comunicaciones en relacién al tema de este congreso:
«Innovacion, identificacion e investigacions«.

Accede al estudio presentado por Isabelle Beadry incluido
en nuestra web. Para saber mas sobre «The International
Sensorial Integration Congress» en Hong Kong, entra en:

The International Council for Education in Ayres
Sensory Integration (ICEASI)
Programa del Congreso

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
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http://www.wolfhirschhorn.com/
https://wolfhirschhorn.com/la-dra-balme-en-la-reunion-anual-del-ecemc/
https://www.diariocordoba.com/noticias/cordobaprovincia/hospital-montilla-reune-capital-mas-50-expertos-defectos-congenitos_1330374.html
https://scientificliterature.org/Neurologicaldisorders/Neurologicaldisorders-19-120.pdf?fbclid=IwAR3OGx70A5y7Pm3yKooSlwY-e0FI1X1GYnzpxim1gj4Q6Y26uAK4XVvZ9aM
https://sensoryproject.org/iceasi/
https://sensoryproject.org/iceasi/
http://www.isichk2019.com/program/
https://wolfhirschhorn.com/la-dra-balme-en-la-reunion-anual-del-ecemc/
https://wolfhirschhorn.com/la-aeswh-llega-a-china/

SWH - Descripcion de 5 casos caracterizados por microarrays de polimorfismos

de nucleodtido Unico

Se ha publicado recientemente en Arch. Argent Pediatr 2019,
este articulo que presenta una serie de cinco casos de SWH
venezolanos con el objeto de describir las caracteristicas
clinicas y los hallazgos de estudios citogenéticos y de
microarrays, ya que, como se afirma en el estudio, a través de
estas, se puede orientar el diagnéstico inicial, y se resalta la
atencion médica interdisciplinaria que pueda evaluar las
diferentes alteraciones, asi como complicaciones que pueden
exhibir 'y brindarle el adecuado tratamiento médico,
terapéutico o quirdrgico y el adecuado asesoramiento genético
familiar.

El articulo ha sido realizado por autores venezolanos en
colaboracion con el INGEMM y la AESWH. Las pruebas
genéticas (arrays) fueron realizadas por el Dr. D. Julidn Nevado
Blanco (Responsable de Gendémica Estructural y Funcional en

el Instituto de Genética Médica y Molecular del Hospital
Universitario La Paz (INGEMM) en el marco del convenio

Sindrome de Wolf-Hirschhomn.
Descripcion de cinco casos caracterizados por

microarrays de polimorfismos
de nucledtido dnico.

SWH — Descripcion de 5 casos
caracterizados por microarrays de
polimorfismos de nucledtido tnico
2 Sep 2019 | Investigacién

Articulo publicado en la revista Arch.

Argent Pediatr realizado por autores
venezolanos en colaboracion con la

AESWH y el responsable del INGEMM, Dr.

Julian Nevado.

suscrito por la AESWH, gracias al cual se ha conseguido
ampliar la cohorte de SWH a pacientes de Latinoamérica. Ver
Articulo

Desafios en la integracion sensorial y el procesamiento en el nino con sindrome
de Wolf-Hirschhorn

Isabelle Beaudry Bellefeuille, reconocida terapeuta

Challenges in Sensory Integration

e e e T ocupacional, publica un nuevo articulo, en Neurological

with Wolf-Hirschhorn Syndrome

Disorders & Epilepsy Journal «Desafios en la integracidn

sensorial y el procesamiento en el nino con sindrome de

Wolf-Hirschhorn«, en colaboracién con la Asociacidn Espafiola

' del Sindrome de Wolf-Hirschhorn, cuyas familias han
Desafios en la integracion sensorial y el
procesamiento en el nifio con
sindrome de Wolf-Hirschhorn

11 Mar 2019 | Investigacion

participado en el estudio.

Isabelle Beaudry-Bellefeuille and Tania Moriyon-Iglesias.

Las terapeutas ocupacionales Isabelle
Beaudry-Bellefeuille y Tania Moriyon-
Iglesias han publicado en la revista
Neurological Disorders & Epilepsy Journal el
resultade de un estudio realizado con
nifios/as con SWH.

Challenges in Sensory Integration and Processing in the Child
with Wolf-Hirschhorn Syndrome. Neurological Disorders &
Epilepsy Journal. 2019; 2(1):120

Volver a listado AREAS DE TRABAJO
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AREA INTERNACIONAL

IV ENCUENTRO GRUPO 4P-SWH ARGENTINA (Buenos Aires)

El 9 de noviembre de 2019 se celebré el IV Encuentro grupo 4P-SWH
Argentina bajo el titulo «Una nueva oportunidad para seguir creciendo
y aprendiendo juntos» las familias se encontraron para compartir
experiencias, formaciéon vy

oportunidades de apoyo vy
recursos para la atencion y Cuarto encuentro

mejora de la calidad de vida [RCHLISRAZENIS!
de los afectados por el SWH. Argentina

IV Encuentro SWH Argentina Participaron de las ponencias

- Una nueva oportunidad para seguir
sobre «Pautas basicas de creciendo y aprendiendo juntos.

cuidados bucodentales» a :
IV Encuentro, con el objetivo de mejorar cargo del equipo de discapacidad del Hospital Odontolégico Infantll
la calidad de vida de los afectados por el Don Benito Quinquela Martin y sobre «Derechos de personas con
SWH. discapacidad» a cargo de un representante de APADEA

12 Nov 2019 | Investigacion

El grupo 4P-SWH de Argentina celebro su

I CONGRESO DE ENFERMEDADES RARAS EN ECUADOR (Quito)

Del 14 al 16 de marzo de 2019 se celebrd en Quito el «| Congreso Internacional de Enfermedades Raras
en Ecuador«. FUNEDERE, la Fundacion para el Estudio y Difusion de las

Enfermedades Raras en el Ecuador ha organizado el | Congreso de EERR FUNED=RE
en Ecuador invitando a expertos y especialistas de 7 paises: Argentina, S
Brasil, Colombia, Ecuador, Espaia, México y Venezuela. [ CONGRESO INTERNACIONAL

Este primer congreso celebrado bajo el lema “La mayoria de

Enfermedades Raras ocurre en hijos de padres sanos” ha tenido varios ENFERMEDADES RARAS
objetivos: alertar a toda la comunidad médica (todas las especialidades) EN ECUADOR

y se estima que hay mas de 1 millébn de ecuatorianos afectados con

enfermedades raras (ER), advertir que la mayoria de ER ocurren en hijos : £oir

de padres sanos, dar a conocer nuevos diagndésticos y mejores formas 'Eccfgdgéfso R
para reconocer a los afectados por ER, y enfatizar que los laboratorios ;... 2010 | imesigacion
farmacéuticos estan obligados a involucrarse en la atencién de pacientes S brdiiian Hevados responsabledal
con estos trastornos. (fuente: FUNEDERE) INGEMM, fue invitado a participar en el

primer congreso sobre Enfermedades

Desde Espana destaca la participacion del Dr. Pablo Lapunzina, experto Raras celebrado en el pais

en Genética y Enfermedades Raras, y la ponencia sobre «Diagnéstico latinoamericano.

molecular de las Enfermedades Raras» por parte del Dr. Julidan Nevado,

Responsable de Gendémica Estructural y Funcional en el Instituto de Genética Médica y Molecular del
Hospital Universitario La Paz (INGEMM). Alli, con la mediaciéon de la AESWH, el Dr. Julidn Nevado se ha
reunido con Karina Jouve, madre de David Sebastian y propulsora del conocimiento del SWH en
Iberoamérica.

________________________ Os invitamos a conocer mas consultando los siguientes enlaces:
En 2019
v" Se amplia el estudio dental a

pacientes argentinos.

1

X - FUNEDERE invita a la comunidad médica al primer Congreso
:

1

v Se amplia el estudio genético
:

1

1

1

1

1

1

Internacional de Enfermedades Raras en Ecuador

- Las enfermedades raras pueden cambiar la epidemiologia del
Ecuador

- (FEMEXER) Federacién Mexicana de Enfermedades Raras en el |
Congreso EERR

- Programa del | Congreso EERR en Quito (PDF) Volver a listado
AREAS DE TRABAJO

a pacientes venezolanos,
mexicanos, ecuatorianos,
colombianos y peruanos.
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AREA SOCIAL

FONDO DE AYUDAS PARA TERAPIAS Y PRODUCTOS ORTOPEDICOS

Los menores con Sindrome de Wolf-Hirschhorn necesitan acudir a distintos tipos de terapias que
favorecen su estimulacién y desarrollo dado el retraso psicomotor, hipotonia, dificultades en el
lenguaje, afectacion neurosensorial, etc. presentes en las manifestaciones del SWH; estas terapias no
estan cubiertas por la administracion publica y suponen un gasto importante en la economia familiar,
dando cumplimiento asi a uno de los fines de nuestra asociacién como es la blsqueda de financiacion
encaminada a respaldar la investigacion de la patologia y las terapias y actividades a realizar por los
afectado.

En 2019 con el Programa Impulso de Fundacion

Mutua Madrilena y a la Federacion Espanola de
5 ] Enfermedades Raras familias de la AESWH han

PROGRAMAIMPULSO accedido a terapias especializadas y productos
| Convocatoria de Ayudas de apoyo. Desde la AESWH sabemos de los

A O o nfermedadesRaras  peneficios que aporta la asistencia a estas

terapias, y que requieren de una practica

continuada en el tiempo para afianzar y consolidar las capacidades adquiridas y promover el desarrollo
de habilidades que les hagan avanzar en autonomia en atencion a su grado de discapacidad

incidiendo notablemente en la mejora de la calidad de vida de los menores con SWH.

Asociacién Espafola
_del Sindrome
/= .~ de Wolf-Hirschhorn

APOYO A LAS TERAPIAS Y TRATAMIENTOS
DE LOS AFECTADOS CON EL SWH

B . TERAPIA
R
"N -«?ﬁ-

Asociadién Espafiola del Sindrome de  La Asociacion Espadols del Sindrome de Wolf-Hirschhom &5 una
Wolf-Hirschhorn &ntidad sin dnimo de lucro, de dmbito estatal pionera y referente
C/ Calza 24, 2°A - 28032 (Madrid) en &l estudio & investigacion del SWH en Espafa, asi como en la
Correo-e sscretara@woffhirschhomcom  atencién y apoyo a padres madves y familares de personas
Teléfono: 636 869 361 afectadas por este sindrome.
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EVENTOS SOLIDARIOS

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

Difundiendo el Il Festival de Rock Rock para el corazon por su sonrisa

25 Mar 2019 | Eventos

El Rock y la Solidaridad se dieron cita en
12 Mar 2019 | Solidaridad este concierto, en el que los beneficios
Nos entrevistaron en Agora Sol Radio obtenidos fueron para'la Asociacién

: EA Espaiola de Enfermos DAVD-DAl y la
con motivo de la celebracién del Il

Festival de Rock Solidario «Rock para el AESWH;icon'el.objetivo.comiinde

W . " impulsar la investigacion y el diagnéstico
corazén, por su sonrisa» el sabado 23 de P & y g

marzo a las 18:00h en Alcorcon. precozde enfermedades poco

frecuentes.

El sabado 9 de marzo estuvimos El pasado 23 de marzo, en el

junto con  David  Flores,  contro cultural Vifiagrande de
presidente de la Asociacion Alcorcon  (Madrid),  pudimos

Espanola _de /Enfermos cqn disfrutar del Concierto Solidario
DAVD-DAI, en Agora Sol Radio ‘Rock para el Corazén por su

promocionando el concierto Sonrisa’. con la actuacion

solidario del 23 de marzo en el 1,10 mente desinteresada de la

Centro’ Cultural Viﬁa_ (.ir.a'nde de banda de heavy metal mitica de
Alcorcon, dando visibilidad a

f los 80 «Tokiog, junto con 7 u FEST;VALSOUDARIO
?rsetfsentei” erme"]dat‘:aesajo pgcg «Midgnight Minuets, una banda [0 4 NIRe e Tv4e
u y U€  de folk metal reconocida en el rrep————

; POR SU SONRISA™ &)
realizamos desde las sur de Madrid, «Shovelheads,

5€
DONATIVO
PIHOS GRATIS

asociaciones. La recaudacion
fué integramente donada a la
AESWH y Asociacibn de

con covers de los clasicos del
rock, y la joven banda de heavy
metal «Invaders» que nos ofrecid

enfermos  DAVD-DAI -, ambas 1\ terial propio para lo que sera
_umdas e_r1 la lucha por Ila su album debut.
investigacion de estas

enfermedades minoritarias.

ACTIVIDADES INFANTILES DURANTE EL CONCIERTO

FECHA: 23 MARZO, SABADO  HORARIO: De 18:00h (Apertea d pueras) 8 21:30h
LUGAR: CENTRO CULTURAL VINA GRANDE. ALCORCON

INFORMACION Y RESERVAS: 638960725
ORGANIZADORES:  COLBORADOR: A BENEFICIO D)

oE 8. A=
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Flamenco Solidario a favor de la
AESWH

18 Abr 2019 | Eventos

La Escuela Felix de Herrera organizé un
festival flamenco en Fuenlabrada de Los
Montes (Badajoz) a beneficio de la
AESWH

Coincidiendo con el Dia
Internacional del Sindrome de
Wolf-Hirschhorn, el 16 de abril
se celebré6 un Festival de
Flamenco Solidario en la Casa
de la Cultura de Fuenlabrada de
los Montes (Badajoz) a cargo de
la Escuela Félix de Herrera.

FESTIVAL DE FLAMENCO
SOLIDARIO (69

JROMEDE

i
ESCUELA FELIX DE
HERRERA b
16 DEABRIL A LAS2100H A
JENLA CASA DELA CULTURASE €%y

™

| Campeonato Solidario de Pesca en
Carchuna (Granada)

21 Ago 2019 | Eventos

Carchuna (Granada) acogi6 el |
Campeonato de Pesca en beneficio de la
AESWH.

Iniciativa solidaria de Andrés
y José, el 17 de agosto se
celebro en Carchuna
(Granada) el | Campeonato
de Pesca benéfico a favor de
la AESWH, gracias a los
aficionados que participaron
y a la colaboraciéon de los
patrocinadores.

Il Ruta Solidaria en favor de la AESWH
en Jayena
24 Oct 2019 | Solidaridad

El municipio granadino de Jayena fue de
nuevo escenario de |a Ruta Solidaria
que, por tercer afio consecutivo,
organizan familias de la AESWH para
recaudar fondos.

La Ill Ruta Solidaria en favor
de la AESWH en Jayena
(Granada). Jornada solidaria
en la que se disfruté del
senderismo por el Parque
Natural de Ila Sierra de
Tejeda, Almijara y Alhama.

Rifa Solidaria en Jayena

14 Jun 2019 | Solidaridad

Monica fue la ganadora de una
estupenda camara digital en la rifa
organizada por nuestro Migue, a
beneficio de la AESWH.

Rifa organizada por Migue en
Jayena (Granada). Una
estupenda camara de fotos
para el nimero 564 premiado
en la Rifa Solidaria a favor de la
AESWH.

Cronica Diario Alhama.com
"...Esto se lo dedico a mi
hermano Miguel, para que vea
que lo quiero mucho. Que
siempre caminaremos juntos
de la mano. Que junto con
papd y mamd no nos
rendiremos jamds. Son las
palabras de Dunia que
conmovieron a todos .."

alhama com

Alhema Comunicoacion
Diario digital Comarca de Alhama
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EVENTOS SOLIDARIOS PROMOVIDOS POR OTRAS ENTIDADES Y

AMIGOS DE LA AESWH

En todas las actividades realizadas se ha informado sobre las actividades de la Asociaciéon, animando a
la participaciéon, al conocimiento y difusiébn de las enfermedades poco frecuentes y promoviendo el
voluntariado e invitando a asociarse a la AESWH.

Mesa solidaria en «Danza por la
Igualdad» en Alcorcon
2 Abr 2019 | Eventos

La AESWH participo en la masterclass
organizada por las escuelas de danza
DNG y Mueve-T durante la celebracion
de la Il Semana Cultural Ciudad de
Alcorcon.

Coincidiendo con la
celebracion de la lll Semana
Cultural Ciudad de Alcorcon,
el 30 de marzo estuvimos en
el evento«Danza por la
Igualdad«, celebrado en el
pabelldbn de Los Cantos de
Alcorcon, junto con
la Asociacion Espanola de
Enfermos con DAVD - DAI.

Gracias a ElI C.D.E. Futbol
Sala Ciudad de Alcorcén, al
Ayuntamiento, a las escuelas
de danza Mueve-T y DNG, por

esta masterclass.

Concierto Coral Solidario Kanta Kontu
Kompi

9 Abr 2019 | Eventos

Un afio mas, Agrupa Coros Madrid doné
la recaudacion integra de su muestra
coral en favor de |a investigacion de
enfermedades poco frecuentes.

AgrupaCoros Madrid organiz6
el pasado 7 de abril en el
Conservatorio Profesional de
Mdusica de Getafe (Madrid) su
encuentro coral «Kanta Kontu
Kompi« El concierto solidario
fue un éxito absoluto con
1.800 espectadores, 15
coros, mas de 500 cantantes
y mucha solidaridad, pues un
ano mas la organizacién
doné la recaudacion integra
de esta muestra coral a la
investigacion de
enfermedades poco
frecuentes como la Acidemia
Metilmalénica y el Sindrome
de Wolf-Hirschhorn

(0w, Cong Lom

MUESTRA CORAL DEL V PLAN DE
CREACION DE COROS ESCOLARES

Concierto solidario a favor de la Acidemia Metimalénica
y e Sindrome de Wolf-Hirschhorn

7 de abril de 2019

Comuni6n solidaria jPor Su Sonrisa!
16 May 2019 | Solidaridad

Alba quiso que los invitados/as a un dia
tan especial se llevaran un recuerdo
inolvidable, obsequiandoles con regalos
solidarios de nuestra asociacion.

Primera comunién especial
de Alba, regalando un pack
con nuestras libretas y
boligrafos. Y ademas unas
galletitas con nuestro logo!

AvACrafts de Lugo colaboran con la
AESWH

8Jun 2019 | Solidaridad

Las componentes del grupo de
scrapbooking AvACrafts de Lugo
quisieron colaborar con la AESWH
ofreciéndonos su maravilloso trabajo
para recaudar fondos.

Vanessa, del grupo AvACrafts
de Lugo, se ofreci6 a
colaborar con la AESWH
haciéndonos llegar albumes
de scrapbooking y
marcapaginas.. elaborados
junto a sus companeras Ana
Maria y Nazare.
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Voluntarios de la AESWH en la Carrera
10k Zaragora
12)Jun 2019 | Eventos

Varios miembros de la AESWH
participaron como voluntarios en la
organizacion de |a CaixaBank 10k
Zaragoza, carrera organizada por la
Asociacion 100 Pies Eventos.

voluntarios de la AESWH han
participado en la
organizacion de la
carrera 10k de Zaragoza.
Esta prueba deportiva es una
de las mas importantes del
circuito, y abarca la
participacion de un gran
espectro de ‘runners’, desde
profesionales hasta
deportistas en iniciacion. En
esta edicion se superaron las
5000 inscripciones, en un
recorrido urbano por la
capital aragonesa.
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Il Torneo Cyan Dental & favor de la
AESWH
7 Jul 2019 | Eventos

El golfista Charci Balmaseda fue el
encargado de entregar, por tercer afio
consecutivo, el cheque solidario para los
afectados por el SWH.

Ill Torneo de Golf celebrado
este ano en el campo de Las
Ramblas Dehesa de
Campoamor en Alicante a
beneficio de la AESWH.

Gracias a los organizadores
por apoyar de nuevo al
Sindrome de Wolf-Hirschhorn.
A 13golfClub, a Samuel y
Maria de Cyan Dental vy
Charci Balmaseda

Gesto Solidario tras el carnaval de
Navaluenga

29 Ago 2019 | Solidaridad

Las amigas de Navaluenga de Paula
donaron a nuestra asociacion lo recibido
por participar en el carnaval que
promueve el Ayuntamiento.

Las amigas de Navaluenga de
Paula donaron a nuestra
asociacion lo recibido por
participar en el carnaval que
promueve el Ayuntamiento.

Brindis solidario en la boda de Javiy
Alba
25 Ago 2019 | Solidaridad

Los invitados/as a la boda de Javi y Alba
alzaron sus copas en un solidario brindis
mostrando nuestras pulseras verdes.

Los invitados a la boda de
Javi y Alba, primos de Adrian
de Lugo, recibieron un detalle
para agradecerles su
compafiia en este dia tan
especial, un brindis solidario
con las pulseras verdes por
Su sonrisa.

CAMPEONATO DE PESCA

A FAVOR DE LA ASOCIACION

ESPANOLA DEL SINDROME
DE WOLF HIRSCHHORMN

Carchuna el dia 17 de agosto
A las 8:30 Inscripcion previa
Alas 9 se empezara con el campeonato
Se podra colaborar también
aunque no se vaya al campeonato

La inscripcion son 10€

Para inscripciones llamar a los numeros
José 603049307 - Andrés 680940463

2 6 Asociacion Espafiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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Del 11 al 13 de diciembre, estuvimos en Diversiarte, en la 14
edicion de este mercadillo solidario a través del cual el
Ayuntamiento de Lugo ofrece apoyo a 27 colectivos y asociaciones
locales dando visibilidad a la diversidad, inclusién e integracion de
las personas con distintas capacidades.

En nuestro stand, preparado con mucha dedicacién y carifio por
nuestros voluntarios, recibimos la visita de la alcaldesa de Lugo,
Lara Méndez, acompanada de Olga Lépez Racamonde -concejal
de Bienestar, Inclusion y Tercera Edad-, y Miguel Fernandez
La AESWH en DiversiArte 2019 Méndez -concejal de Medio Rural y Deportes- a los que Laura
Lence, pedagoga que trabaja con Paula, les estuvo informando
sobre el Sindrome de Wolf-Hirschhorn y las actividades que

Un aflo mas participamos en la 14 edicién realizamos en la AESWH.
de este certamen, que muestra la labor

en favor de la inclusién e integracion de GRACIAS de todo corazon a nuestros voluntarios Marta, Marcos,
27 colectivos y asociaciones. Marina, Natalia y Chisco, que estuvieron encantados con la visita
especial de Marina.

17 Dic 2019 | Solidaridad

GRACIAS a Gala Cuesta de Mama Tartelera por organizar un super mini taller de dulces «Gala» para los
mas pequenos.

g
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Las familias de la AESWH recibieron un detalle muy especial esta
Navidad gracias al proyecto #UnaPostalUnaSonrisa de AVA Crafts,
haciendo llegar tarjetas solidarias a entidades, residencias,
hospitales... llenas de mucha ilusién en sus creaciones y disenos.

Asi nos desearon Feliz Navidad estas manos que reparten sonrisas, y
asi se lo agradecemos de todo corazon haciendo de pajes de bellos
deseos de felicidad y agradecimiento por este bonito detalle que ha
llegado a los hogares de cada una de las familias que formamos la

Postales navidefias para las familias de
la AESWH

22 Dic 2019 | Solidaridad

Las familias de la AESWH recibieron un
detalle muy especial esta Navidad gracias
al proyecto #UnaPostalUnaSonrisa de
AVA Crafts

AESWH.

Hletallesyo

iGRACIAS
AMIGOS AESWH!!

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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VISIBILIDAD Y SENSIBILIZACION

EN EL DEPORTE Son muchos los deportistas que han incorporado a sus equipaciones nuestro
nombre, estando asi el Sindrome de Wolf-Hirschhorn presente en competiciones deportivas,
fundamentalmente de ciclismo y running, solidarias por la Investigacion.
#EnfermedadesPocoFrecuentes #HazlasVisibles #PorSuSonrisa

Media Maraton Benicassim 2019
9 Jun 2019 | Eventos

Alberto Lahoz y Gemma Igual quisieron
dar visibilidad a la AESWH realizando la
VIl Media Maraton de Benicassim con
nuestros colores.

#EquipoAESWH

Visibilidad en la Trail del Moixerd

19 Ago 2019 | Eventos

La AESWH estuvo presente en una de las
pruebas de frail mas emblematicas del
circuito de la mano del corredor Mateu
Comajuncosas.

Igualada Ridemeeting con la
equipacion AESWH

30Jul 2019 | Eventos

El ciclista Jordi Garcia, presidente del
Ridemeeting Ciclyng Club, ha querido lucir
el maillot del #EquipoAESWH en las
competiciones en las que participa.

Hard Bike Val d'Aran

27 Jun 2019 | Eventos

Nuestros embajadores Bonaventura
Claramunt e Inés Rodriguez pedalearon

duro por la AESWH en |a Hard Bike del Val
d'Aran.

Visibilidad AESWH en la XVI
Treparriscos
24 Jun 2019 | Eventos

El pasado 22 de junio, Alberto, el tio de
Alvaro de Zaragoza, corrié con el maillot
de la AESWH la Treparriscos de
Sabinanigo, dando asi visibilidad a
nuestros nifos.

VI Hivernal «Panna El Bandolers
solidaria con el SWH

8 Nov 2019 | Eventos

La mitica carrera de BTT y Trail
organizada por el Ayuntamiento de San
Marti de Tous se volcé una edicion mas
por la investigacion del SWH.
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En SALAS DE ESCAPISMO bpesde hace casi 3 anos,

un grupo de escapistas, decidieron llevar las pulseras de la 2
AESWH alli donde hiciesen una escape-room, para dar visibilidad , ESCAPISTAS SOLIDARI@S

al SWH. Los fundadores granadinos de “Pulseras Verdes”, EN APOYO A LAS “PULSERAS VERDES"
Vanesa y Gaspar, tios de Miguel, uno de nuestros nifos, han PARA LA INVESTIGACION

dejado su huella en los marcadores de escapes-rooms. 1€ DEL SINDROME
WOLF-HIRSCHHORN

NPORSUSONRISA #TODOSSOMOSMIGUE

D20 Escape Game Malaga continua colaborando con la AESWH
con la venta de la pulseras verdes por la #lnvestigacion del
Sindrome de Wolf-Hirschhorn en sus intalalaciones, y en esta Visibilidad del SWH con D20 Escape
ocasién dando visibilidad al Sindrome de Wolf-Hirschhorn en la Game Malaga en PTV Malaga
entrevista que hicieron a Erika Gonzalez en PTV Malaga. RN O ©

31 May 2019 | Solidaridad

La empresa D20 Escape Game continua
Entrevista en el programa Cédigo 84 de PTV Malaga colaborando con la AESWH vendiendo

En el minuto 4’ de la entrevista Erika explica cémo conocieron al ~ Nuestras pulseras verdes entre los

equipo #PulserasVerdes y como decidieron colaborar por la  escapistas. dando asivisibilidad al SWH.
investigacion del SWH invitando a comprar las pulseras verdes a
todos los escapistas que disfrutaban de sus retos de escapismo.

Gracias a Erika Gonzalez y a todo el equipo de D20 Escape Game Malaga por apoyar la investigacion del
Sindrome de Wolf-Hirschhorn y contribuir a su visibilizacién. Gracias a todos los escapistas solidarios
que lucen nuestras pulseras, con cada uno de vosotros seguimos sumando muestras de solidaridad,
siempre #PorSuSonrisa jGracias!

D20 SR

SERAS VERDES

YDELASARENAS™ B

Por si no la leiste, recuperamos la resefna que pusieron en su blog hace casi un ano cuando comenzaron
a colaborar con la familia de Migue como equipo Pulseras Verdes.

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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LA AESWH EN EVENTOS DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

La AESWH es miembro de pleno derecho de la Federacion Espaiola 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 Ultima
Asamblea General celebrada en junio se presentaron los ejes de accion en los que la Federacion esta
centrando su actividad este afo: proyecto comun, transformacién social, servicios, calidad, innovacién y

sostenibilidad.

Al igual que ha participado en los eventos y actividades para celebrar el Dia Mundial de las

Enfermedades Raras

Presentacion de la campania por el Dia
Mundial de las EERR

22 Feb 2019 | Noticias

La AESWH particip6, junto a otras
asociaciones y autoridades, en la rueda
de prensa de presentacion de la campana
por el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras.

El 19 de febrero asistimos a la
rueda de prensa de
presentacién de la campana de
la Federacién Espaiola de
Enfermedades Raras por el Dia
Mundial de las EERR con la
presencia del Presidente de la
Comunidad de Madrid y el
Consejero de Sanidad, entre
otros representantes de
instituciones, asociaciones y
entidades colaboradoras.

Nos sumamos a la campana de
sensibilizacién de FEDER junto
con EURORDIS - European Rare
Diseases Organisation y ALIBER
Alianza Iberoamericana  de
Enfermedades Raras, que se
celebra cada 28 de febrero, con
el objetivo de concienciar sobre
las Enfermedades Poco
Frecuentes y situarlas como una
prioridad en la agenda social y
sanitaria.

Acto oficial con la Reina por el Dia
Mundial de Ias Enfermedades Raras
8 Mar 2019 | Eventos

Un afio mas, la AESWH acudio al acto
oficial por el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras presidido por SM la
Reina Dofa Leticia.

Organizado por la Federacion
Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER), la AESWH fue
invitada el pasado 5 de marzo al
acto oficial por el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras que
se celebrd6 en Madrid, bajo el
lema «Un desafio integral y
global«, como reconocimiento a
la sociedad civil, al ambito
cientifico y al trabajo en red, el
acto fue presidido por SM la
Reina Dona Letizia

En la Nota de prensa de FEDER
puedes conocer los
Reconocimientos FEDER 2019 a
la responsabilidad social, el
avance cientifico y el trabajo en
red, bajo las perspectivas
integral y global.

La AESWH participa en la Asamblea
General de Socios FEDER

10Jun 2019 | Noticias

La Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras celebré su
Asamblea General, en la que se aprobo el
Plan Estratégico y se conmemoro6 el XX
Aniversario de la federacién.

FEDER celebr6 el 8 de junio en
Madrid su Asamblea General de
Socios en la que se presentaron
los ejes de accion en los que la
Federacion esta centrando su
actividad este ano: proyecto
comun, transformacion social,
servicios, calidad, innovacién y
sostenibilidad. Se aprobd la
Memoria de Actividades de
FEDER 2018 'y el Plan
Estratégico 2019 - 2021
enfocado en cuatro ejes de
accion: fortalecimiento y
cohesion del movimiento,
transformacion social, servicios
de atencion directa y calidad y
sostenibilidad.

Enlace a noticia de FEDER y
Memorias de Actividades

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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Hace casi 10 anos FEDER puso camino, cumpliremos en 2020,

v 200 afios en contacto a cuatro familias 10 afos de acompanamiento y
Hudad pica con hijos SWH facilitando el ayuda a las familias con #SWH,
fed r encuentro en su sede en gracias por hacernos
_____ Madrid. Les orientaron sobre  protagonistas en este XX
Crecer contigo, nuestra esperanza como elaborar la  aniversario, porque

documentacién y los Estatutos  #JuntosSomosMas
para crear una asociacion: La  #SomosFeder

Felicitacion a FEDER por su 20 Asociacién Espafola del

aniversario P :
Sindrome de Wolf-Hirschhorn

1 Dic 2019 | Moticias

Desde la familia AESWH queremos (AESWH)

felicitar a FEDER por sus 20 afios de FellCldadeS por estos 20 aﬁos

trabajo por la visibilidad de las d ’

Enfermedades Raras y el apoyo a sus por a}_l_u arnos a ser y

organizaciones adscritas. acompanarnos en nuestro

El 22 de octubre se celebroé la Gala de entrega de reconocimientos de
la accion solidaria “Cinfa.

En la gala, presentada por Javi Nieves y Mar Amate de Cadena 100,
La AESWH (nuestro presidente, José Alberto Garcia Campos)
compartid escenario con representantes de las 50 entidades
seleccionadas en esta iniciativa solidaria organizada por Cinfa para 28 Oct 2019 | Noticias

celebrar su 50 aniversario. Gracias a la cual las entidades podran El 22 de octubre se celebr la gala de
hacer realidad sus proyectos para mejorar la calidad de vida de los entrega de reconocimientos de la accién

pacientes y Sus familiares. solidaria “Contigo, 50 y mas” impulsada
por la empresa farmacéutica Cinfa.

La AESWH en la Gala “Cinfa: Contigo,
50y més”

cinfa

Nos mueve la vida

En colaboracion y coordinacion con el Area de Participacién Ciudadana
del Distrito de Vicalvaro hemos estado implicados en dos citas
importantes para el movimiento ciudadano del Distrito:

Las fiestas de Vicalvaro organizadas por la Junta Municipal del Distrito
de Vicalvaro con la colaboracion de la Asociacion Vecinal de Vicalvaro, : )
que en esta edicién ha invitado para realizar el pregon de inicio a las tres ~ Pregon de las Fiestas de Vicavaro 2019
entidades que trabajan por la investigacion de las enfermedades raras y 29Jun2(19;iEventos
la atencion a las familias que conviven con estas enfermedades poco ! Pistrito de Vicalvaro (Madrid) celebro

. . P S ~ . . sus fiestas populares volcadndose en dar
frecuentes: AMC Artogriposis Mdltiple Congénita de Espana, Asociacion . . @ @ cdades Poco
Espanola de enfermos con DAVD-DAI (Displasia arritmogénica del Frecuentes.
ventriculo derecho), y AESWH Asociacién Espaiola del Sindrome de Wolf-

Hirschhorn.



https://wolfhirschhorn.com/felicitacion-a-feder-por-su-20-aniversario/
https://wolfhirschhorn.com/pregon-de-las-fiestas-de-vicalvaro-2019/
https://wolfhirschhorn.com/la-aeswh-en-la-gala-cinfa-contigo-50-y-mas/

Acceso al Video del Pregon: «Me gusta mi barrio porque podemos construir puentes, dar visibilidad a las
enfermedades poco frecuentes y disfrutar de sus gentes» (David Flores, DAVD-DAI)

Y la Il Edicibn de Los Premios Espejo promovido por el Area de
Participacion Ciudadana del Distrito de Vicalvaro en el Centro
Cultural de Valdebernardo bajo el lema «Mirar con atencién» con el
movimiento asociativo en el que tras compartir experiencias con
las asociaciones participantes, la AESWH recibié el Premio Espejo
2019 en reconocimiento a la labor que realiza en apoyo a las
Enfermedades Poco Frecuentes.

Este premio es para nuestra entidad una motivacién especial para

AESWH gana el Premio Espeio 2 . . . . i
La AESWH gana el Premio Espejo 2019 seguir mejorando la calidad de vida y dando apoyo a las familias

15 Dic 2019 | Noricias SWH, desde aqui nuestro agradecimiento a todos los que nos
La AESWH ha recibido el Premio Espejo animan cada dia a seguir luchando por la integracion e inclusion
2019 en reconocimiento a la labor que de las personas que conviven con una enfermedad poco frecuente,

realiza en apoyo a las Enfermedades Poco  y en especial con el Sindrome de Wolf-Hirschhorn.
Frecuentes.

APOYO A LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

AESWH

\\
PREMIOS
) E_SPEJ\U

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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ACTIVIDADES FAMILIAS SWH

ORGANIZACION DE ENCUENTROS DE RESPIRO FAMILIAR Y APOYO

MUTUO

A lo largo del ano se proponen salidas y actividades de caracter lidico en el que las familias, que estan

dispersas por todo Espana,
puedan pasar algun tiempo
juntas y disfrutar de unos dias de
descanso La importancia de
estas actividades de apoyo
mutuo y respiro familiar se
asientan en la necesidad de
apoyo emocional entre familias
que conviven con la misma
realidad. Se hace fundamental
fomentar espacios en los que
estas familias puedan compartir,
dialogar y hablar sobre temas y
problematicas comunes en un
ambiente distendido lo facilita
enormemente la colaboracion y
comunicacion, ayuda a generar

vinculos y actuaciones de autoayuda que se mantienen en el tiempo a pesar de la dificultad anadida por

la dispersion geografica.

El fin de semana del 17 al 19 de mayo de 2019, la Asociaciéon Espanola del Sindrome de Wolf-
Hirschhorn (AESWH) ha celebrado las VIl Jornadas Médicas y de Respiro Familiar en el Hotel Puerta de

Segovia.

/A\ ASOCIACION ESPAROLA
DEL SINDROME DE

/ES5\WH WOLF-HIRSCHHORN

ﬁ‘ K veEm &

Paarta de Segooia MADRID

@

INGEMM B

feder’

Son 8 anos celebrando estos encuentros, muy intensos y
emotivos, con la alegria que supone el reencuentro con
familias que habitualmente no tienen la oportunidad de
verse, asi como la posibilidad de convivir estos dias con
investigadores y profesionales tan implicados en los
fines de la asociacion.

Durante la tarde del viernes 17 de mayo, los/as
asistentes al encuentro fueron llegando
escalonadamente al hotel y la tarde discurrid

relajadamente disfrutando de la compania mutua que se
prolongd durante la cena y su sobremesa. El sdbado por
la manana, tras la inauguracion por parte del presidente
José Alberto Garcia Campos, se dedicé a dar a conocer a
los/as socios/as y los/as profesionales el estado de las
investigaciones que se estan llevando a cabo sobre el
SWH y en las cuales colabora la AESWH.

Comenzamos con la conferencia de D. Jacobo Limeres,

Vicedecano de la Facultad de Medicina y Odontologia de la Universidad de Santiago de Compostela, que
expuso una interesante y didactica charla sobre el estudio puesto en marcha en colaboracion con la
AESWH sobre “Las manifestaciones orales en el Sindrome de Wolf-Hirschhorn”.
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A continuacién llegé el turno de D. Julidn Nevado, responsable del Area de Genémica Estructural y
Funcional del INGEMM del Hospital Universitario de la Paz de Madrid, que nos ofrecié una conferencia
acerca de la “Actualizacion de los proyectos de investigacion sobre el Sindrome de Wolf-Hirschhorn”
llevados a cabo en el marco del convenio de colaboracién con la AESWH.

Destacar que el proyecto «Evaluacion Genémica en el Sindrome de Wolf-Hirschhorn; microarrays
personalizados de SNPs y genes candidatos: Aproximacion a las alteraciones dentales y a una epilepsia
compleja» que el Dr. Julidan Nevado, junto al Dr. Jacobo Limeres y la Dra. Raquel Blanco Lago,
neuropediatra del Hospital Universitario Central de Asturias, presentaron al Instituto de Salud Carlos IlI
ha recibido una importante subvencion que permitira su desarrollo en los proximos tres anos y ayudara a
seguir avanzando, en colaboracion con la AESWH, en la correlacion genotipo/fenotipo sobre la que se ha
ido investigando en los Ultimos anos.

Mientras tanto, los/as pequenos/as con SWH y sus hermanos y hermanas disfrutaban de actividades,
juegos y bailes con dos monitoras. Como colofon de la jornada, todos estamparon sus manos en un
bonito mural que sin duda quedara para el recuerdo de estas jornadas.

La mafnana concluyd haciendo entrega del Diploma de Socio de Honor a D. Julidan Nevado y realizando la
tradicional foto de grupo de la AESWH.

Tras el almuerzo, la tarde se dedico a la celebracion de las asambleas general y extraordinaria; en la
primera, la Junta Directiva expuso las actividades realizadas durante el ano y se debatieron las
propuestas de trabajo para el proximo. En la extraordinaria se renovaron los cargos vacantes de la Junta
Directiva.

Tras un intenso dia, compartimos juntos la cena y la velada posterior; son, sin duda, estos ratos los que
definen a esta asociacion, padres, madres y profesionales que, con el paso de los afios, se han
convertido en una gran familia que colaboran y se afanan por mejorar la calidad de vida de sus hijos/as
con SWH. Sin olvidar, por supuesto, a todas aquellas familias que en esta ocasion no han podido asistir,
pero que a las que se tuvo
presente y a las que se espera
para la siguiente ocasion.

Nuestro mas sincero
agradecimiento a las personas,
empresas e instituciones que
han hecho posible este
encuentro: Hotel Puerta de
Segovia, Federacién Espanola
de Enfermedades Raras,
INGEMM e IdiPaz, Universidad
de Santiago de Compostela,
Obra Social La Caixa,
Ayuntamiento de Madrid, AMPA
del CEIP Vicalvaro, AMPA del
Colegio Nuestra Senora de la
Esperanza de Segovia.

En definitiva, un bonito e
intenso encuentro de fin de
semana lleno de momentos
para recordar y empezar a
contar los dias que faltan para
repetirlo, teniendo en cuenta
que el ano que viene la AESWH
cumple 10 anos y seguro que

es un acontecimiento que se — AR, N I
celebrara de manera muy
especial. iPor su sonrisal

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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Proyecto Voluntariado AESWH: Contigo Somos Mas

Es el momento de dedicar un espacio especial a reconocer
la participacién de personas voluntarias en las actividades
de la AESWH, para poder hacerles participes vy
protagonistas de la vida asociativa pues, en muchas
ocasiones sin ellos no seria posible la realizacion de
actlwdades y encuentros que reqmeren de apoyo,
preparacion y
acompafnamie
nto en el
desarrollo de
los eventos
que la AESWH
organiza o0 a
los cuales se suma promovidos por iniciativas del
movimiento asociativo y/o propuestas locales de caracter
pUlblico o privado.

Como nos recuerda uno de los objetivos de la AESWH Haciendo referencia al art. 3 de los Estatutos de la
AESWH, la mejora la calidad de vida de las personas con SWH, el apoyo a las familias y su entorno,
compartiendo experiencias, conocimientos y recursos; la promocién del con00|m|ento de este sindrome,
su visibilizacion y sensibilizacion a nivel social e
institucional y la colaboracion en el trabajo en red con
las distintas asociaciones y colectivos del SWH que
existen a nivel mundial. No podrl’amos hacerlo realidad
0y ] Si no
contaramos
con las manos
de
voluntarios/as
para eventos
especiales en
encuentros de
entidades ciudadanas, foros de representacion de entidades
locales, presencia en eventos deportivos solidarios,
acompanamiento en carreras/rutas promovidas por entidades
locales o asociaciones que requieren apoyo para lograr la
accesibilidad de todos, asi como representacion y presencia
en mesas informativas alli donde las familias con SWH no les
es posible asistir debido a la gran dependencia y atencion que
requieren las
personas con SWH.

Volver a listado AREAS DE
TRABAJO
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AREA DE EDUCACION

Actividades de sensibilizacion y solidaridad en los Centros
Frecuentes y el SWH.

|| Festival Benéfico del AMPA del
(olegio Santisimo Cristo de la Salud
18 May 2019 | Educacion

El AMPA del colegio Santisimo Cristo de
la salud, en Aldeanueva de la Vera
(Caceres), dedicé su segundo festival
benéfico a beneficio de la AESWH.

XIIl Jornada Deportiva CEIP Mariano
José de Larra

11Jun 2019 | Eventos

El CEIP Mariano José de Larra de Madrid
doné a la AESWH la recaudacion de lo
obtenido en su Jornada Deportiva
Solidaria.

Fiesta Fin de Curso solidaria con el
AMPA del CEIP Viclvaro

16 Jun 2019 | Educacion

Un afio mas, el CEIP Vicalvaro de Madrid
mostré su lado mas solidario organizando
su fiesta fin de curso en favor de la
AESWH.

Benéfico

Escolares por las Enfermedades Poco

! Festival V' o e

organizado por el AMPA del If ' et ﬂ\c : m

colegio Santisimo Cristo de la ?‘n i LW l' - s

Salud en Aldeanueva de la E:?sm'?"“”i"/ 5

Vera (Caceres) en esta G Wmasanaimon S - :: O\ v

ocasién a beneficio de la | - » ' m':'é—'::’e'.'ﬁlmm-m
FLAMENCURA

AESWH Gracias a los

ESCUELA INFANTIL LAS NOMI.I”

colaboradores que lo hicieron
posible, al Excmo.
Ayuntamiento de Aldeanueva

=

lw%eus

de la Vera, a las Nogaleas, al

grupo de flamencura, y a las ninas de gimnasia ritmica. Gracias por
aportar vuestro granito de arena a nuestra causa.

Xlll Jornada Deportiva del colegio
Mariano José de Larra de Madrid, que
comenz6 con una carrera por
categorias seguida de una sesion de
aerobic y gymkanas. Hemos sido
recibidos con muchisimo carino tanto
por docentes, madres, padres vy
alumnado.

Compartimos el video que han
elaborado con los mejores momentos
de esta Jornada Solidaria, Video
Xlll Jornada Deportiva

Fiesta de fin de curso solidaria
organizada por el AMPA del CEIP
Vicdlvaro (Madrid a favor de la
AESWH acompanados por los
Vengadores mostrando sus
stperpoderes con nuestras
#PulserasVerdes.

Alumnos/as y familias participaron en
los talleres con chuches y mucha
espuma para celebrar el final de
curso.

CEIP MARIANO JOSE DE LARRA

Xl
JORNADA
DEPORTIVA

Disfruta del cole distinto,
acompafiado de  fus
compaReros y tus

SABADO 8 DE JUNIO
DE 09:00 A 13:00 HORAS

Inacripciones on Secretaria o en ol AMPA
A partic dul lunws 27 do mayo

o & Qs
 VIERNES 1 DE JUNO DE 1130 A 20:00 5.

FIESTA DE FIN
DE CURSO SOLIDARIA

ACTIVIDADES
PINTACARAS .
i
URG0S M
ST DE LA ESPUMA
< CON LA PRESENCIA EXCLUSIVA DE INTEGRANTES DE AVENGERS

{VEN A DIVERTIRTE/

T0DO EL COLE ESTA INVITADO
< -50C105 N0 soaos\
mns | EURO <

68

MERIENDA
Misch -

VAMOS A PASAR LA TARDS GENIAL

FECUERDA TRACR BANADOR
TOMLA Y GHFRS. (ON AMIOS Y SIPERRERQES.
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(arrera Solidaria en el colegio Madre
del Divino Pastor las Arenas

27 Oct 2019 | Educacion

El Colegio Madre del Divino Pastor,
donde estudia nuestro Hugo, organizé
una carrera solidaria con la que recaudar
fondos para mejorar la calidad de vida de
los nifios/as afectados por el SWH.

Gran éxito de participacion en la Carrera
Solidaria en favor de Wolf-Hirschhorn con mas
de 450 personas entre alumnos, profesores,
familias y vecinos de Getxo.

Fue un momento especial en el que nos
juntamos familias, antiguos alumnos, profesores
y los protagonistas, los alumnos y alumnas del
Colegio Madre del Divino Pastor de Las Arenas.

Mercadillo Solidario en Cuarte De
Huerva (Zaragoza)

20 Dic 2019 | Educacion

Toda la Comunidad Educativa del CEIP
Bilinglie Foro Romano se volcd con
nuestra causa recaudando 665€, que
contribuiran a la investigacion
relacionada con el SWH.

Durante los dias 17 y 18 de diciembre se
celebré la 8 edicion del mercadillo navidefio
CEIP Bilingte Foro Romano de Cuarte de Huerva
(Zaragoza) una propuesta solidaria a favor de la
Asociacién Espafiola de Sindrome de Wolf-
Hirschhorn.

Desde la AESWH queremos dar las gracias a
toda la comunidad educativa por este
mercadillo solidario que con tanto carino y
detalle han preparado los alumnos/as
ofreciendo sus creaciones por una causa
solidaria, por la investigacion del Sindrome de
Wolf-Hirschhorn.

1y, o

% CEIP BILINGUE
M FORO ROMANO
SI

CUARTE DE HUERVA

A FAVOR DE

/A\ ASOCIACION ESPANOLA


https://twitter.com/CEIPForoRomano
https://twitter.com/CEIPForoRomano
http://ceipfororomano.catedu.es/category/inicio/
https://www.facebook.com/hashtag/porlainvestigación?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARBtZI825AjMMikPiqz5ZWmqOtwqGOxivCeKj9B3xwfO0ckXRj5QxWipLqN72wsjYyLHji38yg3sxzfqdLOZK7J8lwcS729IafRBysnhuXUgtJyNE20PsKHwFCUEWJo14UoQeGEh-h2qGQbDj-Y7f58VdbsJ_SutQssN8-qLq6jKUHenqEyqLD3eEXpP14umhOj8l73f3nHIzEp2-HQEAroBhirkjg7_vq9MRGbOo53S5frF1TJS406Lckbz6mwltYC_rp3S-_47tKCWE4hBXk9if5PZlPMVZNUW_M4C62bP-u3R-cSc-hD9nhno1B5oIoW9ZYLaF3O4TVX2n0riYerxqA&__tn__=%2ANK-R
https://wolfhirschhorn.com/carrera-solidaria-en-el-colegio-madre-del-divino-pastor-las-arenas/
https://wolfhirschhorn.com/mercadillo-solidario-en-cuarte-de-huerva-zaragoza/

Concierto Benéfico celebrado el 14 de diciembre de 2019 en la
Iglesia de Santa Maria La Antigua de Vicalvaro (Madrid), a cargo de
la Orquesta De La Red De Escuelas Municipales De Musica De

Madrid y del Coro Vicalvaro formado por alumnos/as del CEIP
Vicalvaro (Madrid), compuesto por alumnos/as del CEIP Vicalvaro
quienes recibieron el dia anterior, el Premio especial en el Certamen
Escolar De Villancicos del Ayuntamiento de Madrid y han recibido el

premio entregado por el Alcalde de Madrid José Luis Martinez-
Concierto benefico afavor de la AESWH  Almeida, acompafiados por su

18 Dic 2019 | Eventos director José Alberto Garcia

La Orquesta de la Red de Escuelas Campos.
Municipales de Musica de Madrid y el |
|

Coro Vicalvaro unieron su talento en un Ta., ¥ - L
~ ' ] — ASOCIACIONESPANOU\DEL SINDROME - et
concierto navideno en beneficio de la - DE WOLF-HIRSCHHORN

AESWH Al facebook W=
3 \ 3 3

/A\ ASOCIACION ESPANOLA
e ) DEL SINDROME DE

WOLF-HIRSCHHORN

Orquesta de la red de escuelas
municipales de misica de Madrid

2 B

¥ CON LA PARTICIPACION ESPECIAL DE

SABADO ENTRADA

™ LIBRE HASTA
DICIEMBRE  ((\pLfIAR
CORO 20:30 AFORO

@ Calle Virgen de la Antigua, 9, 28032 Madrid

Volver a listado AREAS DE TRABAJO
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https://www.facebook.com/OrquestaIntercentrosDeLasEmmDeMadrid/
https://www.facebook.com/OrquestaIntercentrosDeLasEmmDeMadrid/
https://diario.madrid.es/blog/notas-de-prensa/almeida-los-jovenes-sois-la-mejor-garantia-de-futuro-de-la-ciudad-de-madrid/
https://diario.madrid.es/blog/notas-de-prensa/almeida-los-jovenes-sois-la-mejor-garantia-de-futuro-de-la-ciudad-de-madrid/
https://wolfhirschhorn.com/concierto-benefico-a-favor-de-la-aeswh/
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AREA ECONOMICA

FUENTES DE FINANCIACION

CUOTAS ASOCIADOS

2016 2017 2018 2019

CUOTAS SOCIOS 5.340,52€ 6.42424€ 6.729,70 6.851,46

PROGRAMA IMPULSO 2019

Participacion en el Programa Impulso
2019

7 Dic 2019 | Solidaridad

Ocho familias de la AESWH accedieron en
2019 a terapias especializadas y
productos de apoyo con el Programa
Impulso, desarrollado por la Fundacion
Mutua Madrilefia.

Gracias a Fundacion Mutua Madrilena y la Federacién Espanola de
Enfermedades Raras ocho familias de la AESWH acceden a
terapias especializadas y productos de apoyo con el Programa
Impulso para la mejora de la #CalidadDeVida de nuestros ninos/as
con SWH

La ayuda concedida de 3.000 € en la | Convocatoria de ayudas a
Menores de la Fundacion Mutua Madrilena ha consistido en la
participacion y asistencia de menores con el Sindrome de Wolf-
Hirschhorn a terapias y tratamientos especializados y productos de
apoyo de enero a octubre de 2019. Durante este periodo los
menores SWH beneficiarios han asistido a las distintas terapias
entre las que destacan musicoterapia e hipoterapia.

La terapia con caballos - hipoterapia produce mejoras en el control
de tronco y en las reacciones de equilibrio en sedestacion,
reflejando mejoras en la funcion motora gruesa en los ninos/as
con SWH, incidiendo directamente en su capacidad de permanecer
erguidos.

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 vozy al lenguaje.

Todas las familias que han participado en
las terapias coinciden en senalar los
beneficios positivos y mejora de las
capacidades de los ninos/as
mejorando en autonomia, en su capacidad
de atencion y concentracion, estimulacién
de la comunicacion y el lenguaje y la

interaccion con el entorno.

de Ayudas
Enfermedades Raras.

woca
aMenores con|
Fundacién Mutua Madrllena

SWH,
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https://www.fundacionmutua.es/
https://enfermedades-raras.org/
https://enfermedades-raras.org/
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APOYO DEL AREA DE PARTICIPACION CIUDADANA DEL AYTO. DE MADRID

Crénica de un proyecto:

ariceAvicivae @ | Ve | MADRID

En diciembre recogiamos el balance del Proyecto POR SU SONRISA: JUNTOS SOMOS MAS de la
AESWH que presentamos a la Convocatoria de Subvenciones de Fomento del Asociacionismo
2019 del Distrito de Vicalvaro ha contado con el apoyo del Area de Participacion Ciudadana del
Ayto. de Madrid, para el Fomento del Asociacionismo del Distrito. - Participa Vicalvaro-

Asi durante 2019, hemos acercado vy
# P o rs “ s o n ris a visibilizado las actividades que la AESWH
organiza y promueve para fomentar Ila
investigacion, el apoyo familiar y la visibilidad de los/as ninos/as con enfermedades poco
frecuentes, por nuestros ninos SWH. Hemos participado y promovido eventos solidarios,
actividades del tejido asociativo, y la difusiéon y promocién en las redes sociales.
Ha sido un ano muy positivo de actividades en coordinacion y colaboracion con las entidades
del distrito y en estrecha relacién con el area de Participacion Ciudadana, y entre ellas
destacan:
El pregon de las Fiestas Vicalvaro 2019 a cargo de las tres asociaciones que trabajan por el
avance en la Investigacion de las Enfermedades Poco Frecuentes con sede en el Distrito de
Vicalvaro: AMC (Artogriposis Multiple Congénita de Espana), Asociacion Espanola de Enfermos
con DAVD (DAI Displasia Arritmogénica del Ventriculo Derecho), y la AESWH dando comienzo a
las fiestas que se celebraron del 27 al 30 de junio en el recinto ferial.
El periédico de Vicalvaro Distrito19, creado por la Asociacion de Vecinos de Vicalvaro, ha
invitado a colaborar en su edicion de diciembre a gran parte de
las asociaciones con sede en Vicalvaro y entre ellas a las tres
entidades que trabajan por las personas con Enfermedades poco

frecuentes con sede en el Distrito dando visibilidad y difusion a la diSJU”iJ[O
actividad asociativa. N

Este afio también hemos podido disfrutar del primer Concierto vicalvaro
Benefico celebrado en la Iglesia de Santa Maria La Antigua de

Vicalvaro (Madrid), a cargo de la Orquesta De La Red De Escuelas 8 |MADRID

Municipales De Musica De Madrid y del Coro Vicalvaro,
compuesto por alumnos/as del CEIP Vicalvaro

Igualmente, gracias a las iniciativas en las localidades de las

familias SWH, la actividad asociativa ha crecido y se ha enriquecido en la participacion en
Ferias de asociaciones locales dando visibilidad a la diversidad, inclusion e integracion de las
personas con distintas capacidades, Mesas informativas en eventos solidarios: concierto coral,
Festival de Flamenco.

Acciones solidarias en centros educativos: Festival Benéfico AMPAS, Jornadas deportivas
escolares, Fiestas de fin de curso solidarias, Mercadillos solidarios.

Colaboracién de voluntarios en maratones, marchas cicloturistas, pruebas BBT, Torneos de golf,
clubs ciclistas, campeonatos de pesca, running, carreras BBT y Trail, rutas de senderismo,

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com



http://www.wolfhirschhorn.com/
https://twitter.com/participavical
https://wolfhirschhorn.com/pregon-de-las-fiestas-de-vicalvaro-2019/
http://amc-esp.blogspot.com/
http://enfermosdavd.wixsite.com/asociacion
http://enfermosdavd.wixsite.com/asociacion
http://www.distrito19.org/
http://www.avvicalvaro.es/Quienessomos.html
https://issuu.com/distrito19/docs/d19_198_diciembre_2019_
https://wolfhirschhorn.com/concierto-benefico-a-favor-de-la-aeswh/
https://wolfhirschhorn.com/concierto-benefico-a-favor-de-la-aeswh/
https://www.facebook.com/OrquestaIntercentrosDeLasEmmDeMadrid/
https://www.facebook.com/OrquestaIntercentrosDeLasEmmDeMadrid/
https://wolfhirschhorn.com/la-aeswh-en-diversiarte-2019/
https://wolfhirschhorn.com/mesa-solidaria-en-danza-por-la-igualdad-en-alcorcon/
https://wolfhirschhorn.com/concierto-coral-solidario-kanta-kontu-kompi/
https://wolfhirschhorn.com/flamenco-solidario-a-favor-de-la-aeswh/
https://wolfhirschhorn.com/ii-festival-benefico-del-ampa-del-colegio-santisimo-cristo-de-la-salud/
https://wolfhirschhorn.com/xiii-jornada-deportiva-ceip-mariano-jose-de-larra/
https://wolfhirschhorn.com/xiii-jornada-deportiva-ceip-mariano-jose-de-larra/
https://wolfhirschhorn.com/fiesta-fin-de-curso-solidaria-con-el-ampa-del-ceip-vicalvaro/
https://wolfhirschhorn.com/mercadillo-solidario-en-cuarte-de-huerva-zaragoza/
Voluntarios%20de%20la%20AESWH%20en%20la%20Carrera%2010k%20Zaragoza
https://wolfhirschhorn.com/visibilidad-aeswh-en-la-xvi-treparriscos/
https://wolfhirschhorn.com/hard-bike-val-daran/
https://wolfhirschhorn.com/iii-torneo-cyan-dental-a-favor-de-la-aeswh/
https://wolfhirschhorn.com/igualada-ridemeeting-con-la-equipacion-aeswh/
https://wolfhirschhorn.com/i-campeonato-solidario-de-pesca-en-carchuna-granada/
https://wolfhirschhorn.com/visibilidad-en-la-trail-del-moixero/
https://wolfhirschhorn.com/vi-hivernal-panna-el-bandoler-solidaria-con-el-swh/
https://wolfhirschhorn.com/iii-ruta-solidaria-en-favor-de-la-aeswh-en-jayena/

huchas solidarias en los comercios, carnavales, Concierto de Rock para el corazébn por su

sonrisa y Avacrafts solidarios.
Visibilidad e informacién en medios de comunicacion: Estudios Reviradio, Efesalud, conferencia

sobre Enfermedades poco frecuentes y las VIII Jornadas Médicas y de Respiro Familiar de la

AESWH.

Y para finalizar este ano, La AESWH ha recibié el Premio Espejo 2019, en reconocimiento a la
labor que realiza en apoyo a las Enfermedades Poco Frecuentes. Organizado por Participa
Vicalvaro, espacio de dinamizacion de la participacion del Distrito de Vicalvaro, con el apoyo del
Ayuntamiento de Madrid, en el que con el lema "Mirar con atencion" pudimos compartir
experiencias con las asociaciones participantes.

En 2020 celebramos nuestro X Aniversario y este premio es para nuestra entidad una
motivacion especial para seguir mejorando la calidad de vida y dando apoyo a las familias SWH,
desde aqui nuestro agradecimiento a todos los que nos animan cada dia a seguir luchando por
la integracion e inclusion de las

i
personas que conviven con un
enfermedad poco frecuente, y en
especial con el Sindrome de Wolf-

Hirschhorn

(O]

APORTACION DE Original BUFF® S.A

Desde la AESWH queremos agradecer la
aportacion que ha realizado Original BUFF® S.A,
una empresa con sede en lgualada (Barcelona)
especializada en accesorios de cabeza y cuello,
con el tubular multifuncional como producto
estrella, a nuestra asociacion gracias a la
colaboracion desinteresada de sus
empleados/as en iniciativas solidarias que
promueve la compania para recaudar fondos que
posteriormente se destinan integramente a
asociaciones, fundaciones o proyectos sociales
elegidos por los mismos empleados.

Aportaciéon de Original

BUFF® S.A a la AESWH En esta ocasion ha colaborado con la AESWH por
27 Mar 2019 | Solidaridad la investigacion de las Enfermedades poco
frecuentes, por el SWH.

Empleados/as y directivos de Ia empresa

textil catalana han guerido mostrar su

lado mas solidario apoyando nuestra

causa.
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MERCHANDISING SOLIDARIO

Con el merchandising conseguimos un doble objetivo: por un lado, obtener recaudacién para los fines de
la AESWH y, 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 disenado desde que se
creb la asociacion.

En este ano 2019 se han incorporado bolsas de cintas en cuatro colores y bragas de cuello a juego para
acompanar a la equipaciéon AESWH, con muy buena acogida en los encuentros con mesas informativas.

sindrome
nirschhorn

o _Sindror

La Loteria de Navidad ((n° 04.163- 70.698) 90 talonarios enviados, 4.500 participaciones para seguir
"compartiendo ilusiones y sumando sonrisas para el SWH" facilitAndose también su distribucién online
gracias a Rondadelafortuna.com

....;...;.-n----nu-ru.-u- 118

y nuestros calendarios 2020
que se han repartido por los
hogares SWH y amigos un total
de 855 en los que aparecen
nuestros ninos/as como unos
grandes deportistas
campeones.

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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TRANSPARENCIA

La Transparencia es hacer las cosas tras
paredes de cristal y a la vista de todos,
eliminando con ello todo espacio de opacidad y
sombra de duda sobre lo que se esta haciendo.
La transparencia genera confianza y otorga
legitimidad a las acciones de quién la practica.
La transparencia es un deber civico, no sélo de
las Administraciones Publicas, sino también de
los ciudadanos y de las organizaciones de la
sociedad civil. Transparencia es mas que una
obligacion legal, va mas alla de Ilas
disposiciones establecidas en una ley.
Hablamos de valores y comportamientos éticos.

Cédigo de Buen Gobierno

Es por ello que, a pesar de que nuestra
asociacion no se encuentra en la actualidad
obligada dentro del ambito subjetivo de la Ley
19/2013, de 9 de diciembre, de transparencia,
acceso a la informaciéon puiblica y buen
gobierno, tenemos el convencimiento de que
debemos ofrecer informacién sobre nuestras
actividades y rendir cuentas a nuestros socios y
el resto de la sociedad. De esta manera, en
esta seccion de la web podras encontrar
informacién y documentos sobre la gestion de
nuestra asociacién, de caracter organizativo e
institucional, econémico y de relevancia
juridica.

Este documento comprende los principios basicos que en

estos ambitos han de regir el comportamiento de los
socios de la AESWH, asi como también el de los miembros e

a Sindrome e Woll sirschhorn

BN SR | P |w

de la Junta Directiva en su doble vertiente de socios y

miembros del érgano de gestion de la Asociacion.

Desde las
documentos:

imagenes

puedes

consultar

ambos

ESTATUTOS DE LA ASOCIACION ESPANOLA

DEL SINDROME DE WOLF-HIRSCHHORN
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https://drive.google.com/file/d/0B-yCQwobSNeOdmdRTnFiSUpWMWM/view
https://drive.google.com/file/d/0B-yCQwobSNeOTnBiVllhbHkxZXc/view
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EJECUCION PRESUPUESTO AESWH 2019

INGRESOS

GASTOS

AYUDAS A FAMILIAS | PROGRAMA

CUOTA SOCIOS 6.836,46 € IMPULSO 2019 3.000,00 €
DONACIONES DE ENTIDADES 5.986,56 € COMPRA DE LOTERIA 18.000,00 €
COMPRA DE MERCHANDISING Y

DONATIVOS DE PARTICULARES 1.596,71 € CALENDARIOS 2.520,70 €
DONATIVOS DE SOCIOS 1.808,75 € | JORNADAS FAMILIA 2019 5.689,64 €
AYUDA CINFA50Y + 5.000,00 € | GASTOS DE PERSONAL 11.141,72 €
| PROGRAMA IMPULSO-FEDER 2019 3.000,00 € | CUOTA FEDER 75,00 €
AYTO MADRID - ASOCIACIONISMO :

VICALVARO 6.000,00 € | ASESORIA LABORAL Y FISCAL 1.597,20 €

PREVENCION, PROTECCION DE

FONDOS FEDER 623,50 € DATOS, SEGUROS 578,44 €
VENTA DE MERCHANDISING Y -

CALENDARIOS 6.183,84 € | WEB Y TELEFONO 595,00 €

: TRANSPORTES SEUR Y SERVICIOS
VENTA'Y DONATIVOS LOTERIA 21.421,76 € POSTALES 710,26
EVENTOS SOLIDARIOS 5.328,06 € | GASTOS BANCARIOS 768,96
JORNADAS FAMILIA AESWH 1.809,00 € | PUBLICIDAD CARTELERIA Y RR.PP. 475,91
SERVICIOS DIVERSOS 1.521,02 € | GASTOS VARIOS 262,19 €
TOTAL INGRESOS 67.115,66 € | TOTAL GASTOS 45.415,02 €
BALANCE 2019 21.700,64 €

INGRESOS AESWH 2019

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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TRANSPORTES SEUR'Y

SERVICIOS POSTALES
2% GASTQOS BANCARIOS

PROTECCION Dy/gg v TELEFONO 2%

DATOS, SEGUROS, \K_\ |
FEDER

PREVENCION,

) 1%
ASESORIA LABORAL Y
FISCAL

3%

GASTOS AESWH 2019

PUBLICIDAD

I\ 7

/

|

-

CARTELERIAY...

GASTOS VARIOS

//_ 1%

AYUDAS A
FAMILIAS |
GRAMA...

>

Informacidén de subvenciones publicas y privadas 2019

ENTIDAD PROYECTO CONCESION
LABORATORIOS CINFA "Apoyo a terapias y tratamientos
CONTIGO 50 Y + del SWH" 5.000,00€
FUNDACION MUTUA
MADRILENA-FEDER "Terapias para el SWH" 3.000,00 €
| PROGRAMA IMPULSO
AYUNTAMIENTO DE MADRID -
DISTRITO VICALVARO "Por su sonrisa: juntos somos
AREA ASOCIACIONISMO Y mas" C
PARTICIPACION CIUDADANA
FEDER "Jornadas de apoyo mutuo
FONDOS SOLIDARIDAD CON o KEéWH 20 13;,, 623,50 €
SUS SOCI0S P
14.623,50 €

Volver a listado AREAS DE TRABAJO
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AREA DE COMUNICACION

LA AESWH EN WEB Y RRSS

PAGINA WEB https://wolfhirschhorn.com/

«Nuestros nifios. Nuestra Fderza»

w y
o y

L 4

F

ﬂihSCHHORN 478 61 9

socios Colaboradores Familias Afios trabajando por el SWH

REDES SOCIALES

o . .
4 é /\_ sindromewolfhirschhorn
fesamdw  SINDROME WOLF-HIRSCHHORN

637 seguidores

0D: Asociacion Espafiola Sindrome
Fs de Wolf-Hirschhorn

F
YouTube  HIRSCHHOR g
116 suscriptores

HIRSCHHOR 1.212 seguidores BAESWH
-]

La publicacién 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 SWH y las actividades que promueve la AESWH, asi
como difundir informacién de interés sobre investigaciones, avances, iniciativas y recursos sobre las
Enfermedades Poco Frecuentes

2019 Facebook Twitter Instagram Youtube
TRIMESTRES Me gusta Seguidores Me gusta  Seguidores  Seguidores  Suscriptores
08/01/2019 2749 2677 1055 1185 479 96
13/03/2019 2817 2751 1066 1194 508 97
04/06/2019 2915 2890 1110 1196 545 97
02/09/2019 2971 2947 1138 1201 581 101
31/12/2019 3058 3041 1183 1214 637 105

Apreciandose un incremento en todas las redes sociales donde la AESWH esta presente y destacando sobre
todo la difusién de las actividades en Facebook valorando muy positivamente su comunicaciéon por las
familias, socios, amigos que colaboran y apoyan los fines de la asociacion.
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https://wolfhirschhorn.com/
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LA AESWH EN PRENSA Y MEDIOS DE COMUNICACION

Agradecemos las oportunidades de difusion en medios (radio, prensa digital, periédico Distritol9 de
Vicdlvaro, Reviradio, conferencia) y durante 2019 nuestra Asociacion ha participado en
el #RetoDifusion2019 de enfermedades raras o minoritarias

*\\ Y ,} b </ /' 4 . . .
whu USIon2 ’ promovido por Asociacion Muévete Por Los Que No Pueden

Este ano nuestra Asociacion ha participado en
el #RetoDifusion2019 de enfermedades raras o minoritarias
promovido por Asociacién Muévete Por Los Que No Pueden

El Sindrome de Wolf-Hirschhorn ha sido una de las 13 patologias
seleccionadas tras la votacion popular realizada entre 31

W |R iflicion 20 . . . . .
EI SWH en el RetoDifusion 2019 candidaturas seleccionadas. Estas 13 patologias se han difundido
ML i mensualmente de enero a noviembre del 2019. La AESWH se ha
El Sindrome de Wolf-Hirschhorn ha sido i . . . . L
una de las 13 patologias seleccionadas unido asi, a esta cadena de solidaridad y difusion

por votacion popular para ser incluidas
dentro de la campana de visibilizacion

«Reto Difusion 2019 El 15 de marzo estuvimos en
los estudios Reviradio en el
programa «y__por Qué no»
dirigido por David Flores

promocionando el concierto solidario.

Alli presentamos la Asociacion Espanola del Sindrome de Wolf-

Hirschhorn y la Asociacién Espafola de Enfermos con DAVD-DAI,

ambas entidades unidas por la investigacion de estas

enfermedades poco frecuentes. La AESWH en los estudios Reviradio

18 Mar 2019 | Eventos
En este enlace directo Reviradio puedes escuchar la entrevista -a El presidente de la AESWH, José Alberto
partir del minuto 60- con el grupo de mdisica Invaders y los Garcia.acudio comoinvitadozal
presidentes de las dos asociaciones beneficiarias del Concierto BIORFAIA Y pir qUER0 pars Poymigianar

el Festival «Rock con el Corazén«, que se

Solidario. Crénica del Concierto Solidario en Reviradio |

Vivir con Wolf-Hirschhorn

& soaso e - Tras una entrevista realizada al Dr. D. Julian
ao Nevado Blanco, responsable de Genémica
Poder comer solas, vestirse o caminar son, en muchos casos, metas inalcanzables EStrUCtU ral y FU nCIonal del InStItUto de Gen ét|Ca
ara las personas con sindrome de Wolf-Hirschhorn. Esta enfermedad rara estd PORT .
Zausa:sa |;;l:r la pésrdlda de mat:rial genético en el :razo' corto del cna)moas:matA M ed ICa y M OIeCU Iar (ING EM M) del HOSp'tal La

Paz de Madrid (Espana), el pasado mes de mayo
EFESalud difundié en medios la siguiente noticia
sobre el Sindrome de Wolf-Hirschhorn,
coincidiendo con la celebracion de las VI
Jornadas Médicas y de Respiro Familiar de la
AESWH.,

18/05/2019 LA VANGUARDIA "Vivir con el
sindrome Wolf-Hirschhorn, una rara enfermedad
gue afecta a mas nifias que nifos"

19/05/2019 EFE Edicion América Vivir con Wolf-Hirschhorn

20.05.2019 MADRID/EFE-REPORTAJES

Asociacion Espanola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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Emily habla espafiol, inglés

6 Jun 2019 | Educacion

y CAA

Desde que nacio, Emily siempre ha
desafiado las expectativas, y gracias a su
comunicador hoy dia puede expresarse
tanto en espafiol como en inglés.

En diciembre vinieron un equipo de AssitiveWare de
Holanda para grabar a Emily con su comunicador durante
3 dias, tanto en casa como en el colegio. La aplicacion,
Proloquo2Go, tiene unos 300,000 usuarios a nivel mundial
y Emily lo usa en inglés y en espanol. El objetivo de la
grabacion fue animar a padres y profesionales,
demostrando que a pesar de tener un retraso neurolégico,
una persona, dandole la oportunidad y apoyo necesario, es
capaz de comunicarse no solo en UN idioma pero incluso
puede hacerlo de forma bilingle. acceso al video

A\

MALALTIES MINORITARIES,
REALITATS PROPERES

Edfo FUB.2 (Av. de les Bases 1. Marresa)

e @ althaia 1 " e

El 9 de diciembre a una conferencia sobre Enfermedades
poco frecuentes, bajo el titulo «Enfermedades
minoritarias, realidades cercanas» organizada por la
Plataforma Manresa x La Marat6 en el que se transmiti6 la
necesidad de mas investigacion y mas apoyo emocional a
quien sufre una enfermedad que muchas veces ni siquiera

Erik asiste a una conferencia sobre
enfermedades minoritarias
11 Dic 2019 | Eventos

Erik, acompafiado de sus padres, asistio a

tiene nombre.

Vicalvaro
D19

Periodico
vecinal

La AESWH en el periddico Vicalvaro D19
20 Dic 2019 | Solidaridad

La asociacién de vecinos del distrito de
Vicalvaro (Madrid) invitd a la AESWH a
colaborar en |z edicion de diciembre de
su revista D19.

una conferencia sobre enfermedades
poco frecuentes, organizada por la

Plataforma Manresa x La Marato.

El periédico de

Vicalvaro Distrito 19, periédico de informacion local creado
por la Asociacion de Vecinos de Vicalvaro, ha invitado a
colaborar en su edicion de diciembre a gran parte de las
asociaciones con sede en Vicalvaro, y entre ellas a las tres
entidades que trabajan por las personas con Enfermedades

poco frecuentes con sede en el Distrito: La Asociacion

Espanola DAVD-DAI, Asociacion AMC la AESWH.

Publicacion completa Distrito 19 n° 198

ASOCIACION ESPANOLA SINDROME
DE WOLF-HIRSCHHORN A

AESWH AES\WA WoLF-HIRSCHHORN

“1a Asociacion Espficn Sindrome de Woll.  Dumme esis 10 hemas sumando 1 hipolerapa e hiSMIOREt con o s do moer i
Mporanics & sivel medy y de - ansiacione en o s Oe desarolo dd
do amblio e, nulmmupwnmm Sovaypckia:of Kdute e W epepels S0 i WL
perscass con SWIL tamiss Todo I sedo guuths gracks i apoyo sockl,
¥ Mis do 470 sacios, con sede en of Disirio de u«umpulu»mumtmmlaknm divaigacicn y visiteiad que
Vicsivaro Oniedop o Estudio genetico del SWIT en mﬁm\l;mr‘qnmmmu‘
Nacw ol mem,nmmmm-m colahorcin con o Inwen do Caadn MAdKD y S 3 B XK OUMANS 00
Zrupo de familias con s sectados Motesutar
Snfrmoadad pocn fevcusae, con ol m.mn do ¥ s
‘compartir cxperioncis, Vadbtzae o sndrome y Madni o et &0 PACINA WER
Svestizpcicn, sendo miomen an 1 WIS G Covero & FACEBOOK: faotook combreat
Sl dct SWH g spoya. gyuler. sy Mckocular v Ocon”.y f Covesto o TWITTER: My comesh
A pades, e y e persoras Untversii G Santiaga, isi como estudios INSTAGRAM: masgram -y ndmmranischfor
st sindrose. espcifices e ks UCM, LIRIC, sobee b epiepety, YOUTULE youtibe ceoheer/ALSWE
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CAMPANAS DE COMUNICACION

Durante 2019 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 difusiéon principalmente en nuestras Redes Sociales con el fin de
resultar seleccionados para poder acceso a terapias especializadas y recursos de apoyo para la mejora
de la calidad de vida, y a la convocatoria de Asegurados Solidarios.

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

HinetoDIuSion20i9Mm

enfermedades raras o minoritarias promovido por Asociacion
Muévete Por Los Que No Pueden . El Sindrome de Wolf-Hirschhorn fue

una de las 13 patologias seleccionadas tras la votacién popular .ﬁ&,w
realizada entre 31 candidaturas seleccionadas. N étePotls

Son muchos los que dedicaron unos segundos de su tiempo a votar EI SWH en el RetoDifusion
por el SWH y desde ese momento animamos a socios, familiares y 2019

amigos a compartir en las redes sociales la difusién de las patologias 8 Ene 2019 | Educacién
seleccionadas, pues uno de los objetivos de nuestra asociacion, junto Bl Sindrome de Wolf-Hirschhorn ha sido
a dar apoyo a las familias e impulsar la investigacion, es dar una de las 13 patologias seleccionadas por
visibilidad y crear interés en la comunidad cientifica y socio-sanitaria. Yockin piopta piaraser Jcdus ks

de la campana de visibilizacion «Reto

Difusion 20719«

Cinfa celebra su 50 aniversario apoyando a todas aquellas
personas que conviven con la enfermedad, y reconociendo la
labor de las entidades de pacientes que trabajan para que todas
esas personas Unicas y sus familiares disfruten de una vida mas
plena.

Contigo 50 y + es una accion solidaria a la que las entidades sin

animo de lucro que trabajan en beneficio de los pacientes pueden

presentar sus iniciativas de mejora de la calidad de vida fisica,

: g o mental y emocional,
“Contigo, 50 y mas” es una accion solidaria e .

para que entidades sin animo de lucro dlrlg_ldas tanto a los

puedan presentar sus iniciativas de paCIenteS como a Ssus

mejora de la calidad de vida fisica, mental familiares. Los 50

y emocional de pacientes y familiares. proyeCtOS que més

apoyo consigan en una

votacion abierta

recibiran una

aportacion econdémica de 5.000 euros para su realizacion.

iiYa ha comenzado la votacion para elegir los 50 proyectos

que recibiran el apoyo de Cinfa 50y + !

Contigo, 50 y mds
9 Jun 2019 | Solidaridad
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https://mueveteporlosquenopueden.org/
https://mueveteporlosquenopueden.org/2018/12/17/reto-difusion-2019-enfermedades-raras-o-minoritarias/
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https://wolfhirschhorn.com/contigo-50-y-mas/
https://contigo50ymas.cinfa.com/asociaciones-detalle-fase-2/?id=536

Destacados

La AESWH entre las 50 entidades seleccionadas en la 50 E,,I NTI,E vida
iniciativa solidaria «contigo, 50 y més»

s La Asociacion Espafiola del Sindrome de Wolf-Hirschhorn ha 7.
% resultado seleccionada para recibir las aportaciones de la iniciativa
20 solidaria ‘Cinfa: Contigo, 50 y mds’, alcanzando el 7° puesto de entre 50 o ¢
3 entidades defpacientis de}t/eda Espaiia elegidas po‘: votacion popular. ASOC.ESPANOLA SINDROME DE WOLF-
De este modo, cada una de ellas recibira 5.000 euros por parte de HIRSCHHORN
i Cinfa, que ha querido celebrar su 50 aniversario reconociendo y
' apoyando la labor de las entidades de pacientes espafiolas a través Apoyo a terapias y tratamientos del SWH
de esta iniciativa solidaria.
Gracias a los 13.289 votos conseguidos, el proyecto que 13289 votos
presentabamos sobre «Apoyo a terapias y tratamientos del SWH» sera

aé/ pronto una realidad. GRACIAS a todos los que nos habéis apoyado |
w con vuestro voto!!
(L) 6
raclas: so:. g
HIRSCHHO! ' e Lo MAS INFO

También la
AESWH consiguié una de las 10 pdlizas de seguro para los
voluntarios de la AESWH gracias a la iniciativa de Asegurados
Solidarios , entidad especializada en ofrecer programas de
seguros con caracter multisectorial a entidades y empresas de la
Economia social y mundo asociativo. A su vez, realizan su
compromiso con la sociedad siendo una empresa solidaria:
"apoyamos iniciativas que contribuyen a mejorar el mundo en el
que vivimos, mediante cooperacion estable y puntual con

distintas ONG, Asociaciones y Fundaciones. Con la pregunta ¢Por Aspiramos al Premio Extraordinario
qué no lo hacemos de manera diferente? 1 seguro=1 causa «hsegurados Solidarios 2013»
Asegurados Solidarios realiza la donacion a proyectos sociales de A S
una ONG o causa solidaria elegida. LA WE P DSt e
Extraordinario 2019 que promueve
Celebramos juntos los Asegurados Solidarios para la
"Carnavales AESWH realizacién de terapias de logopedia y
2019" con la fisioterapia.
elaboraciéon de este I —

video con nuestros
pequenos-grandes
artistas disfrazados de sus personajes favoritos.

Y por su puesto para celebrar y dar visibilidad al
#DialnternacionalSWH que se celebra cada 16 de abiril
elaboramos nuestro cartel y marcos de perfil para RRSS que
fu ampliamente difundido y compartido entre todos los que
formamos esta gran familia.

16 DEABRIL
_ DIAINTERNACIONAL DEL
SINDROME DE WOLF-HIRSCHHORN
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https://www.aseguradossolidarios.com/accidentes_voluntarios.php
https://www.aseguradossolidarios.com/
https://www.aseguradossolidarios.com/
https://www.aseguradossolidarios.com/segurossolidarios.php
https://youtu.be/w8xkSYCWwGE
https://wolfhirschhorn.com/la-aeswh-entre-las-50-entidades-seleccionadas-en-la-iniciativa-solidaria-contigo-50-y-mas/
https://wolfhirschhorn.com/aspiramos-al-premio-extraordinario-asegurados-solidarios-2019/
https://youtu.be/_zRHBM6MrQU
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OPORTUNIDADES DE COLABORACION

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

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

HaZte SOCIO/& SOCIO COLABORADOR, aquellas 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 informacion de los fines de la Asociacién. Quieres saber como PINCHA

AQUI

HELPFREELY

Hay miles de tiendas adscritas a esta fundacién y por cada compra
gue realices, la tienda dona un pequeno porcentaje a la AESWH.
Participar es muy sencillo!.

Pincha en el siguiente enlace: http://helpfree.ly/j27129
Registrate y selecciona las asociaciones a las que quieres que se
destinen tus donativos. Puedes elegir hasta 3 asociaciones. Si sélo
eliges una, el 100% del donativo irda a esa asociacion, si eliges
mas, se repartira entre todas.

helpfreely

.org

Colabora con la Asociacion Espainola del Sindrome de Wolf-
Hirschhorn a través de Helpfreely

DONACIONES

Para unirse al proyecto de la AESWH a través de su aportacion econémica, en:

Titular: Asociacién Espafiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn (AESWH)

Entidad: La Caixa

Cod. IBAN: ES35 2100 4805 56 2200062176

Asociacion Espafiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
E-Mail: secretaria@wolfhirschhorn.com Web: http://www.wolfhirschhorn.com
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