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El Sindrome de Williams es un trastorno del desa-
rrollo que ocurre en 1 de cada 7.500 recién nacidos.
Se debe a una deleccion en el cromosoma 7, en la
banda cromosémica 7q 11.23, que se denomina sub-
microscopica porque no se aprecia bien cuando se
visualizan los cromosomas al microscopio. Una delec-
cion consiste en la pérdida de parte del material gené-
tico, el ADN. Por tanto, en las personas con sindrome
de Williams, uno de los cromosomas 7 homoélogos (el
procedente del esperma o del 6vulo) ha perdido un
fragmento de informaciéon con un numero de genes
que puede oscilar entre 20-40 (de los 80.000 existen-
tes). La pérdida de esos genes puede causar que las
funciones que en ellos representan no ocurran nor-
malmente. Sin embargo, dado que existe otra copia
normal en el otro cromosoma 7, no todos los genes
deleccionados funcionan mal.

Es imprescindible destacar que una persona con
Sindrome de Williams, comparte una serie de rasgos
comunes a su condicién genética, pero que ante todo
hay que considerar su singularidad como individuo,
tanto en la forma en que el sindrome se manifiesta
como en las condiciones personales y ambientales
que condicionan su desarrollo y expectativas de futuro.

1. Rasgos faciales.

2. Caracteristicas a nivel médico.

3. Caracteristicas a nivel neurolégico
y de comportamiento.

Iris estrellado, estrechamiento de la frente, pliegue
en la comisura palpebral interna, nariz corta y antever-
tida, labios prominentes, mentén relativamente peque-
fo, mofletes prominentes y algo caidos, region perior-
bital prominente, etc.
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— Cardiovasculares (El 75% de los casos presentan
estenosis en algunos vasos sanguineos).

— Endocrino-metabdlicas (hipercalcemia transitoria
en la infancia. Ligero retraso en el crecimiento).

— Aparato musculo-esquelético (laxitud o contrac-
turas musculares, hipotonia, alteracion de columna,
etc.).

— Aparato digestivo (estrefiimiento, hernias inguina-
les, problemas en la alimentacion por reflujos, intole-
rancias, dificultades sensoriales y de la musculatura
oro-facial).

— Sistema génito-urinario (incontinencia, enuresis).

— Sistema visual (estrabismo, miopia, hipermetro-
pia).

— Déficit cognitivo (de leve a moderado).

— Alteracion de las funciones ejecutivas (Atencion,
memoria operativa, planificacién, resolucién de pro-
blemas, flexibilidad cognitiva, inhibicion...).

— Retraso en su desarrollo madurativo desde edad
temprana (adquisicion mas tardia de los distintos hitos
evolutivos).

— Personalidad amigable, entusiasta, desinhibida y
gregaria.

— Tendencia a la ansiedad.

— Dificultades de integracion sensorial (visual, au-
ditiva, olfativa, tactil, gustativa, propioceptiva y vesti-
bular).

— Dificultades de aprendizaje escolar (en el acce-
so a la lectoescritura, conceptos l6gico-matematicos,
orientacion visoespacial, velocidad de procesamien-
to).

— Dificultad atencional en ocasiones unido a un
componente impulsivo y de hiperactividad.

Se observa una asimetria mental, de modo que
mientras algunas areas pueden presentan mayor dé-
ficit (funciones ejecutivas, retraso madurativo, gestion
emocional,...) otras pueden mas preservadas (len-
guaje expresivo, sentido de la musicalidad, empatia,
sociabilidad,...).

— Importancia de una deteccion precoz e inicio de
una estimulacion desde edades tempranas (estimu-
lacion cognitiva, logopedia, fisioterapia, psicomotrici-
dad...) que trabaje con el individuo de forma global,
apoyandose en todos sus puntos fuertes.

— Fomento de las Habilidades para la Vida Diaria
desde edades tempranas en camino a su autonomia.

— Trabajo de la gestion de emociones. Competen-
cia personal y social.

— Fomento de grupos de ocio y tiempo libre salu-
dable.

— Centros ocupacionales.

— Prepara y cuidar la transicién a la Vida Adulta:
Acceso al mundo laboral y vida independiente.



Servicio gratuito dirigido a cualquier persona vincu-
lada y/o interesada en el Sindrome de Williams, cuyo
objetivo es facilitar una informacién clara, veraz y ac-
cesible sobre aspectos relacionados con el mismo.

Las personas demandantes de informacion y orien-
tacion son principalmente personas con Sindrome de
Williams y sus familiares, que solicitan informacién
sobre el sindrome y tratamientos, orientacién sobre
recursos y tramites relacionados con la discapacidad,
asi como una acogida y acompafiamiento en sus pro-
cesos vitales. Desde el SIO se proporcionan los apo-
yos necesarios para mejorar su calidad de vida.

En el SIO también se atienden las demandas de in-
formacion y orientacion de profesionales, estudiantes,
familias u otros perfiles interesados en conocer mas
sobre el sindrome.

Servicio orientado al ambito educativo, donde pro-
fesionales y familias pueden acudir para conocer re-
cursos y pautas especificas del trabajo en el aula con
nifios/as con sindrome de Williams en edad escolar
0 jovenes preparandose ciclos formativos. Se ofrece
informacion sobre las caracteristicas generales que
lleva asociadas este sindrome en el entorno escolar y
se brinda la oportunidad de especificar cada caso con-
creto, para colaborar conjuntamente en su educacion.

La informacién proporcionada a todo el interesado
se llevara a cabo a través de seminarios informativos
en los centros educativos y/o consultas puntuales via
telefénica o email.

Servicio que consiste en espacios individuales o
sesiones de intervencion psicolégica cuyo fin es facili-
tar apoyo psicolégico a personas con Sindrome de Wi-
lliams y/o a sus familiares. Las sesiones pueden estar
orientadas al asesoramiento a nivel general, psicoedu-
cacion, pautas de manejo conductual, estrategias para
gestionar la ansiedad, acompafamiento y orientacion
en procesos de duelo, acompafiamiento en cirugias,
dudas de caracter psicolégico, etc. Las sesiones se
realizan via presencial, telefénica o email.

Desde el primer contacto de la nueva familia con la
asociacion, se inicia un protocolo de acogida y acom-
pafiamiento con el objetivo de ofrecer un apoyo emo-
cional a los padres y/o familiares a través del contacto
con unos padres acogedores. El objetivo principal es
paliar el sentimiento de soledad/desorientacién que se
puede generar en la nueva familia ante el diagnéstico
de su hijo. Este acompafiamiento se realiza presen-
cialmente en la sede o por teléfono para los que no
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puedan acudir, asi como ponemos en contacto a las
familias de una misma provincia.

Desde el momento del diagndstico, aportamos in-
formacion relevante acerca del Sindrome de Williams
y los primeros pasos a seguir a nivel médico, atencion
temprana, sociales...

Dirigido a cualquier familia con el objetivo de aliviar
temporalmente la sobrecarga que supone el cuidado
de una persona con discapacidad a lo largo de todo
el afio y durante las 24 horas del dia. Este programa
permite a la familia disponer de momentos de descan-
s0, ocio y tiempo libre durante unos dias. Comprende
principalmente la realizacion de:

— Campamento Nacional en verano donde inten-
tamos fomentar el espiritu de convivencia y relaciones
interpersonales entre los afectados y sus familiares,
mejorar sus habilidades de comunicacion, su autono-
mia personal y su autoestima y ofrecemos a los parti-
cipantes actividades fuera de su entorno familiar.

— Viaje de Autogestores: estancias de 7 dias en
una casa rural-apartamentos y en la que en grupos
de 7 personas acompafadas y supervisadas por 2
educadores/as, planifican de manera auténoma todos
los aspectos del viaje (alojamiento, y reparto de tareas
domésticas, actividades, lugares para visitar, compras
y comidas...). Esta experiencia supone un reto para
ellos/as puesto que se trabajan aspectos tan impor-
tantes como la responsabilidad, convivencia, habilida-
des sociales, planificacion, autodeterminacién, toma
de decisiones, resolucion de conflictos y situaciones
cotidianas, autonomia personal, etc.

— Campamento Europeo, organizado por una aso-
ciacion del Sindrome de Williams perteneciente a la
FEWS (Federacion Europea del Sindrome Williams), y
donde se reunen 4 jovenes con el Sindrome desde 15
afios acompafiados por dos monitores, de diferentes
paises europeos.

Consiste en reunir a un gran nimero de familiares
y afectados en un entorno natural dotado de instala-
ciones adecuadas para llevar a cabo una convivencia
entre todas las familias relacionadas con el Sindrome
de Williams. En estos dias se comparten experiencias
que aportan soluciones a diferentes cuestiones de in-
terés.

Son sesiones informativas sobre diferentes temas
de interés relacionados con el Sindrome de Williams y
el entorno de la discapacidad.

Su objetivo es promover un espacio de apoyo emo-
cional, intercambio de informacion, experiencias, in-
quietudes entre las familias.

Servicio dirigido a todas las familias socias con el
objetivo de realizar un acompanamiento emocional a
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aquellas que viven la experiencia de someter a su hijo
a determinadas cirugias relacionadas con el Sindrome
de Williams (aparato digestivo, cardiopatia, oftalmol6-
gica...). Este apoyo emocional se realiza a través de
otra familia voluntaria y con experiencia en la cirugia
que ejerce como tutora durante todo el proceso.

Consiste en un entrenamiento individual en habi-
lidades para realizar las actividades de la vida diaria,
educativas, habilidades sociales y desarrollo personal,
que se realiza en el domicilio y entorno natural. Esta
dirigido a personas con sindrome Williams y/o disca-
pacidad intelectual de 3 a 17 afos y de cualquier punto
de Espafia, con el fin de promover su participacion de
manera activa en la sociedad prestandoles los apoyos
(naturales y/o profesionales) que en cada caso preci-
sen y puedan desenvolverse en su entorno de manera
independiente.

Consiste en ofrecer una formacion individual en ha-
bilidades para la autonomia personal, social y laboral
a personas con sindrome Williams y/o discapacidad
intelectual a partir de 18 afios de varias provincias, con
el fin de promover su participacién de manera activa
en la sociedad prestandoles los apoyos (naturales y/o
profesionales) que en cada caso precisen para que
puedan desenvolverse en su entorno de manera in-
dependiente.

Contempla principalmente: apoyo en la realizacion
de las actividades de la vida diaria, mejora de las ha-
bilidades sociales y de interaccion con el entorno asi
como orientacion y formacion laboral, practicas no la-
borales en empresas, apoyo en el estudio y prepara-
cion de oposiciones y empleo con apoyo en empresa
ordinaria, segun itinerario individualizado de la perso-
na.

Los objetivos de estas sesiones son mejorar la
atencién y el desarrollo de las capacidades cognitivas
y socio-comunicativo-linguisticas mediante una serie
de actividades en las que, a través de la improvisacion
instrumental y corporal, la escucha activa y el juego
musical y ritmico se estimule y propicie una conducta
comunicativa adecuada y ajustada. Las sesiones son
individuales y/o grupales y se realizan en la sede de
ASWE vy estan dirigidas por una Musicoterapeuta.

Publicacién anual de la Revista de la Asociacion;
Difusién entre especialistas médicos de todos los hos-

pitales publicos y privados de Espana, profesionales
del ambito educativo, Mesas de Dialogo, y a través
de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER); Participacion en medios de comunicacion;
eventos solidarios...

Esta Unidad tiene como objetivo el apoyo psico-
l6égico a personas con Sindrome de Williams y a las
figuras relacionadas con ellos en el contexto familiar,
escolar y laboral. Ofrecen servicios como acogida a
nuevas familias, asesoramiento a familias, profesiona-
les y estudiantes y realizan una evaluacién sobre el
funcionamiento psicoldgico de la persona con SW.

La unidad esta ubicada en el Centro de Psicologia
Aplicada de la Facultad de Psicologia de la Univer-
sidad Autdbnoma de Madrid, pero atiende a familias a
nivel nacional.

www.centroterapiainfantil.com

Servicios: Integracién Sensorial, psicomotricidad,
terapia ocupacional, psicologia, logopedia, fisiotera-
pia, programa grupal de habilidades sociales y perso-
nales, etc.

www.musicaycolor.com/index.htm
Servicios: Musicoterapia individual y/o grupales.
Ubicado en Madrid.

WWW.yoji.es

www.inpa.info/

Servicios: Reorganizacién neurofuncional: Método
Padovan, Método Doman, tratamiento de reflejos pri-
mitivos, Terapia de movimientos ritmicos, terapia audi-
tiva Johansen, Programa de Normalizacion Audiomé-
trica, Neuropsicologia cognitiva, Logopedia, Flores de
Bach.

www.terapiavisual.com/
Servicios: Optometria comportamental.

www.alteaatenciontemprana.com

Servicios: Logopedia, psicologia, neuropsicologia,
fisioterapia pediatrica y respiratoria, terapia ocupacio-
nal, psicomotricidad y estimulacion. Therasuit. Integra-
cion sensorial.
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PERSONAL DE LA ASOCIACION SINDROME ESTHER RAMOS PARRA: Trabajadora Social
WILLIAMS DE ESPANA: — Acogida a nuevas familias.
— Atencion social a familias: informacion, orientacion
— Susana Casado Garcia - Administrativa y asesoramiento sobre tramites, ayudas, recursos,
sindromewilliams@gmail.com etc.
— Coordinacion de los siguientes programas:
— Esther Ramos Parra - Trabajadora Social e Servicio de Informacién y Orientacion.
trabajosocial@sindromewilliams.org e Programa nacional de autonomia.
e Programa nacional de empleo y vida adulta.
— Patricia Garcia Collada - Psicéloga e Viaje autogestores.
psicosocial@sindromewilliams.org e Campamento FEWS.

e Programa nacional de intervencion integral.
— Captacion y seleccion de profesionales para los pro-

FUNCIONES gramas de autonomia y el de empleo.
— Busqueda, gestidn y tramitacion de subvenciones y
SUSANA CASADO GARCIA: Administrativa ayudas publicas y privadas.
— Recepcion y filtro de llamadas telefonicas, e-mails — Elaboracion y revisién de proyectos y memorias de
tanto a los socios como a cualquier persona que programas.
contacte con la Asociacion. — Intermediacién con la FEWS: apoyo a Alberto y Lu-
— Recepcion de nuevos socios y puesta en marcha del cia, delegados de la ASWE en la FEWS.

protocolo de acogida, solicitando y/o entregando la - Asistencia a Ferias y Eventos.
documentacion informativa referente al Sindrome de  — Apoyo en otras gestiones.
Williams y a la ASWE.

— Recepcidn, clasificacion y distribucion de la corres-  PATRICIA GARCIA COLLADA: Psicologa

pondencia, realizacion de envios de cartas y paque- — Acomparfiamiento en la Acogida de las nuevas fami-

teria. lias y realizacién del seguimiento pertinente.

— Labores burocraticas: realizacién de tramites banca- — Coordinacion y Gestién de los siguientes servicios y
rios o relacionados con la Administraciéon Publica y la programas:

Administracién autonémica. e Servicio de Orientacion y Apoyo Psicolégico de las
— Gestion de bases de datos vinculadas a la ASWE. personas con Sindrome de Williams y sus familias.
— Gestién de la contabilidad de la ASWE en colabora- e Servicio de Orientacion Educativa: facilitando in-

cién con la Asesoria. formacion, realizando jornadas, sesiones de ob-

— Gestion, administracion y organizacion de los docu- servacion y/o seguimientos necesarios.
mentos de la ASWE. Alta y baja de socios, archivo, e Programa Educativo con la figura del facilitador en
control de ficheros, proteccién de datos, prevencion el entorno escolar.
de riesgos laborales... e Programa de modificacion de conducta.

— Gestion administrativa de cuotas de socios, cuotas — Programacion de la Escuela de Familias, exposicion
de programas, pagos a proveedores, pagos nomi- de seminarios y busqueda de profesionales intere-
nas, facturas, recibos de donacion... sados en participar con ponencias especificas.

— Coordinacién y gestion de los servicios: — Supervision y realizacion de seguimientos oportu-
e Campamento Nacional. nos, junto con los educadores del Programa Nacio-
e Comida de navidad. nal de Autonomia y del de Empleo y la Vida Adulta,
e Encuentros Familiares. asi como la formacion conveniente a los diversos
e Programa de musicoterapia. profesionales implicados en estos programas.

- Gestidn y colaboracion en el resto de los programas — Apoyo en la divulgaciéon y publicacion de noticias,
y servicios. articulos, recursos y novedades interesantes sobre

- Gestion y tramitacion de donaciones y subvencio- el Sindrome de Williams.
nes, publicas o privadas. — Asistencia a Ferias y Eventos.

- Elaboracién de la Memoria Anual de la ASWE. — Colaboracion en las tareas de gestion de la ASWE

- Asistencia a Ferias y Eventos. donde se neiite mi apoyo.
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SESION MEDICA DE DIFUSION
SOBRE SINDROME DE WILLIAMS

Con el objetivo de contribuir a la difusién y
sensibilizacion en torno al sindrome de Williams,
Mario Arana como papa de Valentina (de 7 afios y
sindrome de Williams) y pediatra, realizé una se-
sion médica en el Centro de Salud de Villanueva El pasado 26 de mayo de 2.019,tuvo lu-
de la Canada. gar en el Parque del Alamillo de Sevilla, la
Il Carrera por la Esperanza organizada por
FEDER. Una mafnana de primavera don-
de las carreras por categorias fueron las
protagonistas, con un gran nimero de par-
ticipantes. Ademas del deporte también
hubo actividades orientadas para los mas
pequenos, exhibicion de los bomberos de
la ciudad de Sevilla, juegos y bailes y la

VIl ENCUENTRO IBEROAMERICANO visita de aIgunos personajes de diijOS
DE ENFERMEDADES RARAS animados.

La Asociacion D’genes y Feder organizaron en Murcia el
VIl Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras, huér-
fanas o poco frecuentes, en el que se abordd la situacion de
estas patologias y de los medicamentos huérfanos.

Se dieron a conocer proyectos internacionales de interés
como los centros de recursos y servicios sociales especializa-
dos en la atencion multidisciplinar.

La ASWE estuvo
presente con la ex-
posicion por parte de
nuestra presidenta
Rosa Gonzélez, en
el tiempo destinado
a la parte social y al
movimiento asociati-
vo, dando a conocer
el programa de in- 3=
clusién laboral y for- ¥ n lf;l 4 ' Una vez concluida la jornada deporti-
macioén para la vida . —=L--ri~71-¢'~ A ; va, tuvimos una improvisada y emocionan-
adulta. te convivencia, junto a representantes de

La experiencia del empleo en empresa ordinario, con apo- otras entidades, una oportunidad de cono-
yos, sirve de ejemplo de buenas practicas que apuesta por la cer otras familias y su dia a dia.
colaboracién entre empresa, familia y asociacion.

- ERA

2a EDICION CARR
POR LA ESPERANZA
ORGANIZADA POR DEFER

Desde estas lineas queremos agradecer a los
profesionales sanitarios que participaron en este
encuentro formativo tan enriquecedor, en camino
a dar un paso mas para acercar esta enfermedad
poco frecuente a los profesionales de la atencion
primaria en camino a un diagndstico temprano.

En esta edicién por parte de ASWE pu-
dimos estar representados con un stand
de informacion y “merchandising”, junto a
otras asociaciones.

Agradecemos a las entidades organizativas la oportunidad iee
que nos brindaron.
W Universidad
Europea
éResignacion o Reto? JORNADA UNIVERSIDAD EUROPEA

L e L R o
S E

Jesus Fernandez, catedratico de odontologia de la Univer-
sidad Europea, vuelve a abrirnos las puertas para realizar una
interesantisima jornada dedicada a aportar la vision de las fa-
milias en los procesos odontolégicos de nuestros chicos.

La importancia de generar una experiencia positiva, cuidar
al maximo el detalle, teniendo en cuenta el momento vital de
los padres y la ansiedad ante procesos invasivos...

Gracias a todos los alumnos de Ultimo curso por participar
en esta sesion.
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1o FEDER od péster

cimiento ' o
@MZZZ/; pro’wh'w/s sobre (oo /rlrfl:s/o
- (aboral de J‘o'n/énes .ib.o(u ;
con sindromé de Willioom

La Federacion Espafiola de Enferme-
dades Raras organizo junto al Centro de
Referencia Estatal de Atencién a Perso-
nas con Enfermedades Raras y sus Fa-
milias (CREER) de Burgos, dependiente

del IMSERSO, la X Escuela de Forma-
cion CREER-FEDER, que se celebro
los dias 19 y 20 de septiembre. Bajo el
lema ‘Las enfermedades raras, un desa-
fio integral, un desafio global’.

El objetivo de este encuentro Escue-
la de Formacidn es potenciar al maximo
la participacion de las entidades para
el intercambio de buenas practicas.
Ademas, este evento se enmarco dentro
de la celebracion del XX aniversario del
nacimiento de FEDER y con los 10 afios
desde la creacion del CREER.

Dofa Leticia asistié la mafiana del
viernes, a la exposicidon de posteres que
tuvieron un reconocimiento especial por
parte de FEDER en el marco de buenas
practicas. La Asociacion presento “Bue-
nas practicas sobre la inclusion labo-
ral de jovenes y adultos con sindro-
me de Williams”. Su Majestad la Reina
conocié de primera mano por Susana
Casado (Administrativa) el Programa de
Empleo y Formacion para la Vida Adulta.
Que se realiza en la ASWE desde el afio
2011 gracias a Esther Ramos (Trabaja-
dora social).

CONCIERTO
SOLIDARIO
“AVOLTA DO AGRO”

El pasado 25 de septiem-
bre de 2019, el grupo de
musica tradicional “A Volta
do Agro” de Lugo, al que me
siento muy orgullosa de per-
tenecer, participd dentro de
un ciclo de conciertos de la
sala “Clavicémbalo” muy co-

nocida en el ambiente cultu- e o
ral de la ciudad amurallada. w
La actuacion formaba

parte de un programa organizado por la sala, que se repi-
te todos los otofios, denominado “A Recolleita”.

El grupo de gaiteiros, pandereteiras y bailadores in-
terpretaron parte de su repertorio basado en la musica
tradicional gallega. El concierto discurrié en un ambiente
animado y distendido y tuvo caracter solidario. La recau-
dacioén de las entradas y ventas de merchandising fueron
donadas, como en la edi-
cion de 2018, a
la ASWE.

Esperamos
que el 2020 y la
nueva normali-
dad nos deje re-
petirlo.

LANZAMIENTO FUNDACION KIABI

La ASWE participé en el video del lanzamiento
internacional de la Fundacion Kiabi, que tuvo lu-
gar el pasado 13 de noviembre de 2019. Se trata
de un evento online a nivel mundial en el que la
Fundacion Kiabi presentd sus lineas y proyectos
solidarios en diferentes paises. En el caso de Es-
pafa, uno de sus proyectos estrella es el de la
inclusion laboral en las diferentes tiendas.

En el video participaron Alvaro y Rubén, como
trabajadores de Kiabi, en el que contaron su expe-
riencia trabajando, y Esther Ramos, como coordi-
nadora del programa de empleo de la ASWE.
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NOVELA INASIBLE

Jaime Rodriguez-Avial Garcia publicé en
agosto de 2019 en la Editorial Distrito 93 esta
fantastica novela en que Sean Lally, un joven
irlandés, encarna la figura de un fugitivo, un né-
mada condenado al castigo de una vida errante.
Sin hogar, sin pareja, sin amigos. Deambula sin
destino, en constante
alerta. Siempre aten-
to, siempre vigilante.

Cada pocos dias debe
mudarse a un lugar di-
ferente. Tan solo huye.

«Otro dia, otro pais,
otra ciudad, otro pue-
blo, otro albergue,
otra pension, otra ha-
bitaciéon, otra cama.
Siempre escondido.
Siempre pagando al
contado, siempre via-
Jjando, ligero de equipa-
je. Sin hogar, sin patria,
errante».

En dos de sus ca-
pitulos, introduce el
personaje de Ana, una
nina con Sindrome de
Williams.

El autor recoge la siguiente dedicatoria:

«Para Anita, la maravillosa protagonista de
dos capitulos de este libro, a quien, como le
digo todos los dias, quiero mas que a nadie en
el mundo».

UNA TARDE
“SOBRE RUEDAS”...

El dia 22 de Noviembre de
2019, la Fundacioén Kiabi, nos invi-
t6 al “Open Day Kiabi”, que organi-
z6 junto con la ONCE.

Fue una tarde muy divertida, en
la que pudimos admirar y animar,
tanto a los nifos que juegan a ba-
loncesto en silla de ruedas, como
a los jugadores profesionales, que
fueron super amables con noso-
tros, jugando y compartiendo sus
“truquillos” tacticos.

Fue una ocasion extraordinaria,
para ver el esfuerzo adicional que
supone el practicar un deporte en
silla de ruedas; ya que tuvimos la
oportunidad de jugar con ellos en
varios partidos que organizaron,
para que todos pudiésemos disfru-
tar con ellos, grandes y pequefios,
sin distincién ninguna.

Nos fuimos de alli encantados
de haber compartido una expe-
riencia preciosa y divertida, ya que
a parte de la companfia de estos
campeones, disfrutamos con los
amigos y la familia, de la emocion
del juego desde una perspectiva
diferente.

Los mas pequenos pudieron
aprender la satisfaccion que supo-
ne alcanzar metas con tenacidad
y esfuerzo y lo importante que es
el trabajo en equipo... En el que
todos somos importantes!!!!

Gracias a la fundacion Kiabi y a
la ONCE, por invitarnos y hacerlo
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ENTREVISTA EN LA
RADIO MALACAOLE

Cuando me comunicaron
que ibamos a tener Dani y
yo una entrevista en la radio
para hablar del Sindrome de
Williams, en principio nos ilu-
sioné mucho ya que vimos que era una forma de poder poner nuestro
granito de arena para difundir este tema. No te rindas
1 Mg o brgr Lz

Ha sido una experiencia en-
riguecedora y positiva tener la
oportunidad de explicar y dar
difusion al Sindrome de Wi-

Durante los dias que antecedieron a la entrevista, nos fuimos pre-
parando para afrontar el reto que teniamos ante nosotros ya que
nunca antes habiamos hecho nada parecido, y hacerlo de forma que

pudiésemos transmitir a quien nos oyera lo que es el Sindrome de

Williams a la vez que nuestras vivencia en el dia a dia cuando nos lliams gracias a la participacién

toca de cerca. en el programa de Canal Sur.
El dia de la entrevista Dani y yo ibamos super nerviosos, pero Como
a medida que la entrevista fue el nombre
avanzando y fuimos entrando del progra-
en el tema, el nerviosismo fue ma “No te
desapareciendo y creo que rindas” fue
pudimos explicar y exponer lo que qui-
lo mejor que supimos todo lo se trans-
referente al Sindrome. mitir a las

) , familias.
Al final salimos contentos Siempre
y creo que pudimos conseguir digo con
el objetivo. amor y tone-
Un abrazo ladas de paciencia se crea la magia.
. . Sin duda alguna volveria a
Cha_rl Santlago repetir.
y Daniel Mancilla L Inma Sampal OJ
\

ENTREVISTA EN LA CADENA COPE
CON ANA PASTOR

El dia 4 de Septiembre del 2020, fuimos invitados por la periodista
Ana Pastor para ser entrevistados en su programa de la Cadena Cope.
Fue una entrevista muy amable dénde, Alvaro, David, Cristina y Adrian,
hermano de David, pudieron hablar de sus hobbies, de sus actividades,
de sus gustos musicales etc., y donde, en un momento precioso, Da-
vid recibié un saludo personal de Malu, su idolo. También hablaron de
las actividades de la asociacion, el
campamento de verano, el de au-
togestores, las convivencias, la co-

' . mida de Navidad, no dejaron nada
por contar. También hubo tiempo para explicar lo que es el sindrome de
Williams y la importancia de que la discapacidad, se vea como algo nor-
mal que se puede mejorar con las herramientas adecuadas. También
hablé Rosa de la importancia de la difusién del sindrome y, de nuestra
revista como medio para esta difusion.

La entrevista acabo con una foto de grupo y nuestros chicos encan-
tados de haber hablado por la radio.

\ Gracias a Ana Pastor por darnos esta oportunidad.
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Acompanando
higtoriag de vida

Estimadas familias y amigos de la Asociacion Sin-
drome Williams de Espafia, me gustaria compartir la
imagen evocada de mi primer contacto con todos vo-
sotros. Al ser ésta una familia tan grande y dispersa
por Espafa no nos pudimos encontrar en persona.
Curiosamente fue a través de esta revista, dos anos
atras, cémo os conoci. Recuerdo el final de mi en-
trevista de trabajo con Esther, nuestra trabajadora
social, quien me ofrecié la revista de la asociacion
al despedirnos. La ojeé de camino a casa quedan-
dome prendada desde un inicio de las fotografias: la
viveza de las experiencias retratadas, la fluidez de
la risa, la verdad detras de los abrazos... Recuerdo
las sensaciones evocadas de apoyo, alegria, soli-
daridad, proactividad, diversion y especialmente,
union. Si debo destacar algo del tiempo que me es-
tais permitiendo pasar con vosotros es esa red de
apoyo mutuo. Una red tejida con mimo, con tiempo,
con carifio y con los sudores del esfuerzo; trenzada
especialmente desde las alegrias y los logros; pero
también desde la resiliencia de los pesares. Una red
consolidada, que se ha asegurado de mantenerse
fuerte gracias al empefio de sus familias y especial-
mente de aquellas que conforman la Junta Directiva.
Apoyando al equilibrio y enriquecimiento de esa red
se encuentran también profesionales que llevan afos
acompanandoos, mis compafieras Susana y Esther,
a quienes agradezco especialmente su apoyo en mi
inclusién al equipo.

Durante este tiempo he tenido la oportunidad de
escudrifiar muchos de los “rincones” de la ASWE a
través de diversos programas y actividades. Me ha-
béis abierto las puertas de vuestras casas haciéndo-
me participes de vuestro aprendizaje, me habéis per-
mitido apoyaros en vuestros empleos e incluso me
habéis acogido en esa experiencia maravillosa que
es el Campamento Nacional.

Desde hace unos meses he empezado una nueva
incursion laboral como psicéloga de la asociacién y
es por ello que empleo estas lineas para presentar-
me. Recojo este nuevo reto con la ilusién de poder
apoyaros; y con la esperanza de que, siempre que lo
necesitéis, me dejéis poder ser participe de vuestras
historias de vida. A las familias a las que he tenido
el placer de conocer a través de sus experiencias,
daros las gracias por confiar en mi y por permitirme
entrar en esa parcela de vuestra intimidad. A las fa-
milias y amigos de la ASWE que a través de esta re-
vista me conocen hoy; sabed que disponéis de ese
espacio profesional para el acogimiento psicoldgico,
el asesoramiento y la informacion, y el acompafa-
miento emocional.

Mi practica profesional se orienta y se seguira orien-
tando, desde un modelo de calidad de vida individual
y familiar, aportando mi granito de arena en la promo-
cién de vuestro bienestar vital, vuestra capacidad de
autodeterminacion y vuestra inclusion social. Mi objeti-
VO no es otro que el de apoyaros en la construccion de
herramientas y recursos que permitan empoderaros,
reforzar vuestras fortalezas y enfrentaros con mayor
seguridad a los retos, transiciones, oportunidades o in-
certidumbres que os encontréis en el camino. No olvi-
do tampoco mi labor dentro del apoyo psicoeducativo,
haciendo extensible el objetivo de empoderamiento
familiar a través del acompafamiento y la orientacién
educativa durante la escolarizacion de nuestros chicos
y chicas con sindrome de Williams.

Recalcar finalmente mi disponibilidad a seguir
construyendo y reforzando esa red de apoyo, tenien-
do siempre en mente nuestro lema: “Existimos para
ayudar”.

Un abrazo caluroso,

Patricia Garcia Collada
Psicologa de la ASWE

RECUERDO A EMILIO

En Abril del 2019 falleci6 Emilio Pascual
Garcia Hernandez, socio y miembro de la Jun-
ta Directiva de la ASWE, como tesorero.

Desde aqui queremos enviar nuestras con-
dolencias y todo nuestro cariiio a su familia.

Siempre permanecera en
nuestro recuerdo y estaremos

agradecidos por su dedi-
cacion a la Asociacion.

iHasta siempre Emilio!

Descanse en Paz
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Un afo mas, queremos agradecer a todos esos
deportistas, que con su esfuerzo, colaboran con no-
sotros haciéndonos visibles.

Muchisimas gracias a Juan Martin Ortega, que
participd en el Maratén de Madrid y en el Ironman
dandonos asi a conocer; a Juan Murcia y Paula Mar-
tinez que participaron en la Carrera en el Valle del
Rio Tus, en Yeste (Albacete); a Manuel Pitel y Alfonso
Rodriguez que participaron en el Maratéon de Atenas
y al CEIP Virgen del Rosario, por su carrera solidaria
y su difusion a favor de ASWE, tan importante para
nosotros.

Gracias a todos por vuestro sacrificio, solidaridad y
entrega, ya que con vuestros gestos hacéis una labor
muy importante para nosotros.

Nuestro @juanjuan_18 participa hoy en el #ironman
jCrack y mucha suerte campedn!

#aswe #sindromedewilliams #deportistassolidarios
22/09/2019




Agradecemos un afo mas a su Consejero Delegado José Miguel Maté y a
Merche trabajadora de la empresa y socia de la ASW el apoyo incondicional

DONACION TRESSIS

El 5 de febrero recibimos una importante donacion de la empresa Tressis.

que ano tras afio nos muestran con su solidaridad.

iMUCHAS GRACIAS!

Eventos solidorios

COLABORACION CON LA FACULTAD DE LOGOPEDIA
DE LA UNIVERSIDAD DE CASTILLA-LA MANCHA
(CAMPUS DE TALAVERA DE LA REINA)

Uno de los objetivos fundamentales de nuestra
Asociacion es llevar a cabo una labor de difusién
y sensibilizacion sobre el sindrome de Williams en
nuestra sociedad.

otera
dalid

! e W S

Sofi

El 24 de marzo de 2019 tuvo
lugar la IV Ruta Motera Solidaria
Huércal de Almeria, organizada
por el C.D. Sector Trail Almeria
y Casi Amigos MG — Alianza Sur,
en colaboraciéon con Diputacion
de Almeria y el Ayuntamiento de
Huércal de Almeria. Conté asi-
mismo con el apoyo Institucional
de la Federacién Espanola de En-
fermedades Raras (FEDER).

seo surgio la fan-
tastica
dad de colaborar
con la Faculta de
Logopedia en el
Campus de Tala-
vera de La Reina,
para

una formacion a cargo de Teresa Martinez-Penalver,
vicepresidenta de la ASWE.

La actividad formativa se continué con la celebra-

cion de un mercadillo solidario y posteriormente el

Con este de-

oportuni-

desarrollar

acto de entrega de la re-
caudacion lograda.

Agradecemos la opor-
tunidad de hacernos vi-
sibles en un espacio uni-
versitario para propiciar
una mirada respetuosa y
enriquecedora hacia las
capacidades diferentes.

IV RUTA MOTERA SOLIDARIA
HUERCAL DE ALMERIA

Se trata de una actividad be-
néfica, sin animo de lucro, cuya
finalidad es recaudar fondos
econdémicos en este caso dirigi-
dos a la Asociacién Duchenne
Parent Project Espafa (DPPE),
la Asociacion Sindrome Williams
de Espana (ASWE) y Asocia-
cion Espariola Sindrome de Rett
(AESR).

Lajornada comenzo alas 9 am
en la explanada del Teatro Multiu-
sos de Huércal de Almeria, desde
donde partié una ruta motera que
discurrio por Benahadux, Rioja,
Tabernas, Senés y Benizalon.

En la explanada del Teatro
Multiusos, tuvo lugar un concier-
to de rock del grupo almeriense
‘Ruta 69”, castillos hinchables,
stands solidarios y un sorteo en
que numerosas empresas cola-
boraron con diversos productos y
Sservicios.

Agradecemos un afio mas
a estos moteros solidarios y a
nuestras familias socias que
apoyando esta iniciativa ayudan
a dar visibilidad a los objetivos de
nuestra Asociacion y en la recau-
dacién econémica que permita el
sostenimiento de nuestros pro-
gramas.
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6* EDICION TERRITORIOS SOLIDARIOS BBVA

El programa “Territorios Soli-
darios” de BBVA continua un afio
mas, con el deseo de reconocer
la labor social de entidades de
toda Espafa, apoyando proyec-
tos solidarios que han sido ele-
gidos por sus empleados y que
cuentan con padrinos y madrinas
que les ayudan a alcanzar los
votos suficientes para estar pre-
miados.

De las 577 entidades que se
han propuesto este ano por los
empleados, han resultado ga-
nadoras 191, entre ellas la Aso-
ciacion Sindrome Williams de
Espafa por su proyecto del Cam-
pamento Nacional que se incluye
dentro del Programa de Respiro
Familiar y que tiene por objetivo
potenciar un ocio y tiempo libre
inclusivo.

Felicitamos a esta entidad fi-
nanciera por continuar con esta
bonita iniciativa que supone ade-
mas de una dotacién econdmica,
dar visibilidad a la labor realizada
por distintas entidades del terri-

torio nacional en el ambito de la
discapacidad, la infancia y juven-
tud, asi como en situacion de en-
fermedad y sus familiares.

También nos gustaria agrade-
cer el apoyo prestado por nues-

Territorios Solidarios

tros padrinos: Maria Loeches y
Antonio Prada, asi como todos
los empleados que con su voto
han contribuido a dar continuidad
a la labor de nuestra Asociacion.

Marta Cantero

6" Edicién
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PROYECTO @IRONARTARENAL
FP EL ARENAL DE siline

ENCLAVE

DOS HERMANAS i

2019 fue un afio determinante para nuestro proyecto
@ironartarenal. Desde el centro educativo IES EL ARE- ENTRADA
NAL, decidimos impulsar lo que, para nosotros, significa
EDUCACION-FORMACION con mayusculas. Nuestro
lema “MAS”, que significa Museo, Aprendizaje y So-
lidaridad concluyé en una serie de objetivos encami-
nados a la formacion integral de nuestro alumnado de
Formacioén Profesional Basica que posteriormente se ha
ido derramando en el resto de ciclos formativos que se
imparten en nuestro instituto, hasta, incluso, hacer que
este sistema de aprendizaje forme parte integral de la
filosofia del centro.

Considero que hemos ido demostrando que es po-
sible fomentar el espiritu emprendedor, el deseo de
insercion laboral, el aprendizaje técnico o las habilida-
des socio-econdmicas a la vez se estimulan y promue-
ven habilidades humanisticas.

A dia de hoy, es necesario ser una buena persona
para ser un buen profesional.

Conscientes
de que existen

r
EXPUSI G | U N herramientas pe-
dagégicas, como
@|RONARTARENAL [iiuiaiialig
mento de la crea-
B & tividad, el trabajo
; . en equipo de for-
ma  cooperativa
o0 la solidaridad,
decidimos aunar
todo ese conglo-
merado de mate-
rias en un proyec-

to tan ilusionante
como ambicioso.

Sin duda, para poder llegar a donde llegamos en
este 2019, era necesario un equipo directivo dis-
puesto a participar y fomentar un proyecto tan inno-
vador en nuestro ambito profesional encabezado por . BT
nuestra directora Cristina Caballero, era asimismo o Cresars i =) R anD s o Cowdr
necesario que el equipo que conformara este proyec- :
to estuviera formado por personas que creen en la
educacién como motor de sociedades y personas,
era necesario también, una cabeza visible (En nuestro
caso, el compafiero Manuel Flores) que coordinara
todo el proyecto, una organizacién, una estructura,
una division de funciones. Igualmente, contar con las
familias de nuestro alumnado era fundamental, como
también lo era el apoyo institucional.

Todas esas circunstancias se dieron y, sobre todo,
las ganas de trabajar en algo tan ilusionante. Obvia-
mente, la observacion de los resultados obtenidos en

a la *Equidad Educativa’
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— En febrero celebramos nuestra primera exposi-
cién benéfica en un local llamado “Enclave”, aqui en

randeg Sevilla. Asistieron varias familias Williams asi como

todo el equipo educativo perteneciente a @ironarta-

g raﬂde‘- renal y estuvo aderezado con musica rock en directo.

Conseguimos vender productos fabricados por nues-

tro alumnado ademas de camisetas y disfrutamos de

una jornada muy amena en la que nuestros chicos dis-

Ah 4} viu frutaron de lo lindo. Tuvimos la oportunidad de depar-
G tir de forma distendida y el equipo de @ironartarenal

SAMSUNG AN pudo conocer a varios chicos “Williams” y sus familias.
ATRESMEDIA

Tuvimos, también, la suerte de ser galardonados
con el premio de “ATRESMEDIA” “GRANDES PRO-
FES, GRANDES INICIATIVAS”, concretamente con el
premio especial de la fundacion ORANGE a la “EQUI-
DAD EDUCATIVA” asi que nos desplazamos a Ma-
drid para asistir a la gala de entrega de premios. Nos
sentimos muy honrados y orgullosos ya que la notorie-
dad hace que nuestro alumnado y nosotros mismos,
sigamos trabajando con mas ahinco, si cabe. Todo re-
conocimiento es necesario para que no existan dudas
en ningun momento.

Asimismo, tuvimos la suerte de poder exponer una
de las obras en una de las mas reconocidas pinacote-
cas, como es el Museo de Bellas Artes de Sevilla.

Ya en junio, en la habitual fiesta de fin de curso,
se hizo entrega del cheque-donativo a la ASWE
nuestro alumnado mediante la evaluacion constante, como fruto de lo recaudado durante el curso gracias
asi como el reconocimiento social no hacian sino dar- g trabajo de nuestro alumnado y a la colaboracion de
nos mas y mejor impulso a nuestro proyecto. entidades y empresas. De forma muy humilde, pero a

Como decia al principio, 2019 ha sido un afio dere-  la vez orgullosos de la participacion de toda la comuni-
conocimientos a todo este trabajo, a toda estailusiény  dad educativa, empezando por nuestro alumnado que,
a todos esos resultados. evidentemente, se ha enriquecido, entre otras cosas,

srances Inicilatives
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de los beneficios a nivel personal que supone el hecho
de participar en proyectos solidarios. Este curso, las
asociaciones beneficiadas fueron “Corazén y Vida” y
nuevamente, la ASWE.

Por si fuera poco, en septiembre recibimos la no-
ticia de que nuestro proyecto fue galardonado con el
premio “CREA +” al “Proyecto social mas innova-
dor” Organizado por Cruz Roja.

La gala de entrega de premios se celebr6 aqui en
Sevilla y conté con la presencia del presidente de la
Junta de Andalucia, entre otras autoridades. Compar-
tir premio con la Fundacion Vicente Ferrer, entre otros
galardonados, es algo que nos llena de orgullo. Resul-
t6 un acto precioso.

Una de nuestras alumnas leyé un discurso muy
emotivo que fue ampliamente aplaudido por los asis-
tentes.

David, encantado y orgulloso por ser participe de
algo tan bonito.

Todo el aprendizaje técnico de nuestro alumnado
esta fundamentado en el fomento de valores que con-
sideramos fundamentales para, dadas sus especia-
les caracteristicas, conseguir una formacion integral,
no solo basada en la adquisicién de conocimientos y
destrezas, sino igualmente, promotora del crecimiento
personal, tanto individual como colectivo. Se busca la
insercion social, la positividad y la contemplacion de
normas basicas de convivencia y cooperaciéon pero
todo ello de forma ilusionante, buscando la recompen-
sa emocional. Para ello usamos herramientas como
la musica, la paciencia, la calma, la tenacidad y el es-
fuerzo individual y colectivo.

Eventos solidorios

Estos valores son: Descubrimiento, iniciativa, res-
ponsabilidad, colaboracion, trabajo, compafierismo,
satisfaccion, creatividad, equipo, inclusion, aprendiza-
je, respeto, diversion, humildad y cooperacion.

Cuando el alumnado es escuchado y se siente pro-
tagonista, los resultados positivos son inmediatos v,
sobre todo, sorprendentes.

Todo nuestro proyecto, desde su comienzo, ha te-
nido a la ASWE como destino de sus frutos a la vez
que ha servido como forma de dar a conocer las ca-
racteristicas de las EERR asi como, concretamente, el
Sindrome de Williams.

Diego Bueno
Padre de David
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ACTO DE LA FUNDACION MAPFRE, VIPS
Y AYUNTAMIENTO DE GUADALAJARA.

RECONOCIMIENTO A LA ASOCIACION SINDROME WILLIAMS
DE ESPANA POR EL PROGRAMA SOCIAL DE EMPLEO

Guadalajara, 12 de marzo de 2019. La Fundacion
Mapfre, y con la presencia de la Infanta Dofa Elena
como directora de Proyectos de la Fundacion, hizo en-
trega de los reconocimientos del programa social de
empleo, que promueve dicha entidad.

En el acto, celebrado en el Ayuntamiento de Gua-
dalajara, se reconocié con mencién especial a la Aso-
ciacién Sindrome Williams de Espafa por su compro-
miso y colaboracién con la Fundacion Mapfre dentro
de su programa “Juntos Somos Capaces”.

El reconocimiento fue recogido por Esther Ramos,
trabajadora social y coordinadora del programa de
empleo de la Asociacion y en su discurso de agrade-
cimiento comento: “Somos una Asociacion de caracter
nacional, con pocos recursos, y desde la Unica sede
en Madrid se coordinan proyectos tan bonitos como el
programa de empleo y Vida Adulta, que lleva en fun-
cionamiento desde el afio 2011. Hemos conseguido
que 12 personas participen en algun proceso de inclu-
sion laboral, bien a través de practicas, bien a través
de empleo con apoyo y 9 de ellas continten trabajan-
do hoy con un contrato laboral indefinido”.
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Fundacién

MAPFRE

S
GUADALAJARA

Entre esos 9 casos de éxito esta Carmen, que se
incorporé al equipo del restaurante Vips de Guadalaja-
ra hace mas de tres afios y que también fueron reco-
nocidos en el acto.

“Me gustaria darle las gracias a mi asociacion, la
asociacion Sindrome Williams y a Vips, a mi familia
y a mi educadora Carla, por todo el apoyo”, comen-
taba Carmen, a la vez que Juan Luis Calvo, gerente
de Vips Guadalajara resaltaba “Carmen nos ensefa
cada dia muchas cosas. Nos ensefia el valor del es-
fuerzo, de la superacién, pero también de la moti-
vacion y de la ilusion por aprender cada dia cosas
nuevas”.

Finalmente, Esther Ramos daba las gracias a las
empresas colaboradoras y a Fundacion Mapfre “por
facilitar y hacer realidad el derecho a trabajar que te-
nemos todas las personas, por darnos visibilidad y por
creer que mas alla de cualquier condicion genética o
diagnéstico, esta la PERSONA con sus CAPACIDA-
DES”.
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MUSICAL [

AVENIDA DE LA CONSTITUCION 47 - COSLADA

INFANTIL: i );,antame‘ 1 :@uento

TEATRO INFANTIL ot

“CAN TAME UN CUENTO”. 5:‘::? o?\ACo::elalm de Salud y Consumo y’t'ﬂr‘f*l'm
TEATRO LA JARAMILLA A

jQué facil es todo cuando encuentras voluntad en
las personas!

El 6 de abril del 2019 tuvo lugar una funcién muy
especial. De la mano del Grupo Teatral Arcones y con
la colaboracion de la Concejalia de Salud y Consumo
del Ayuntamiento de Coslada, pudimos disfrutar en fa-
milia del musical infantil “Cantame un Cuento”.

Fue una tarde llena de canciones, cuentos, risas y
baile. Un espectaculo en el que nos sumergimos en el
mundo magico de los duendes, que ocultos en el gran
libro de los cuentos nos recordaron los motivos que
hacen verdaderamente felices a los nifios.

Lo pasamos realmente bien, y es que no podia ser
de otra manera, porque la ilusion y el esfuerzo estuvie-
ron presentes durante toda la jornada. Los nifios fue-
ron protagonistas absolutos durante el espectaculo,
pero no podemos olvidar a uno de los grandes pilares
con los que cuenta la Asociacion, los voluntarios, que
siempre se ponen a disposicidon cuando se les necesi-
ta, gracias por hacer posible cada evento, sin vosotros
seria muy dificil.

También queremos expresar nuestro mas sincero
agradecimiento al Ayuntamiento de Coslada por la
cesion del teatro La Jaramilla para la realizacion del
espectaculo, y al Grupo Teatral Arcones, con Lorenzo
a la cabeza de esta gran familia teatral, por toda la
dedicacion prestada.

Rebeca Antén
(tia de Adrian)
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TORNEO DE PADEL SOLIDARIO ASWE

El 15 de Junio, se celebroé la segunda edicion
del Torneo de Padel Solidario Sindrome de Wi-
lliams, en el Urban Padel de la Moraleja.

Fue un dia estupendo en el que tanto organi-
zadores, como participantes pusieron de su parte
para colaborar con la Asociacion.

Gracias a todos los participantes por su deporti-
vidad, a los voluntarios de la ASWE por estar siem-
pre al pié del canon, a los patrocinadores por su
colaboraciéon imprescindible y por supuesto a Laura
Gonzalez, por ser el alma del evento, organizando
todo con tanto carifo y dedicacion.

Ojala pronto, podamos volver a celebrar eventos
como este que tanto nos hacen disfrutar.
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RECETA PARA UN DOMINGO CON ESTIMULOS

Escribo estas lineas en tiempos de confinamien-
to, en el que casi todos habremos practicado nuevas
recetas y habremos sacado el mejor partido a cada
ingrediente. Aprovecho estas lineas para aportar mi
receta particular para hacer de un domingo, el dia
perfecto para degustarla.

* Empezamos con la ilusién de un domingo por
la mafiana en el que sabes que vas a compartir mi-
radas, palabras, sonrisas en la mejor compania.

» Vamos precalentando el domingo, adentrando-
nos en los alrededores del Auditorio Tomas y Valien-
te de Fuenlabrada, con la expectacion ante nuestro
primer concierto de la escuela de musica Estimulos.

* Aderezan nuestra llegada las sonrisas y abra-
zos de conocidos y amigos. Alli estan ingredientes
que son garantia de éxito y que no pueden faltar en
este tipo de recetas como David, Valentina, Rubén,
Andrés, sus familias y mas amigos que siempre su-
man y enriquecen.

» Antes de entrar vemos bastantes comensales
interesados por la Asociacion, adquiriendo recuer-
dos, detalles y conociendo un poco mas lo que en
ella se cuece.

« Tomamos asiento frente al plato principal y en
escena la presidenta de la ASWE toma la palabra
para agradecer un afio mas lo que la escuela de mu-

sica Estimulos hace por todos y en especial su direc-
tora Alicia Labrada y sus maravillosos alumnos y fa-
milias, que convierten a esta receta en “Alta Cocina”.

* Durante el tiempo que dura el concierto, dis-
frutamos de cada nota, de la profesionalidad y el
cariflo con el que cada artista colabora en generar
melodias muy apetecibles.

« Casi al terminar la receta, empieza a sonar una
versién que la escuela ha preparado del éxito de
Led Zeppelin, Starway to heaven, que pone la guin-
da a esta receta.

Al terminar, recomendamos siempre charla de
sobremesa, que pone el punto y seguido a una re-
ceta estupenda y que convierte a un domingo cual-
quiera en un domingo con ESTIMULOS.

Javier Fernandez




Eventos solidorios

COLABORACION DE LA ACADEMIA S A0

DE DANZA Y ARTES ESCENICAS

SALLY O "NEILL

(Villanueva de la Canada)

Durante la semana del 24 al 29 de
Junio de 2019 tuvieron lugar diversas
representaciones en la Academia Sa-
lly O’Neill en beneficio de la ASWE.

Agradecemos este importante
gesto solidario, que supone la oportu-
nidad para dar visibilidad a los gran-

Muchos de voso-
tros os pregunta-
réis ;Qué son las
pesetas?, ya que
hay generaciones
enteras que no han convivido ni
manejado la que fue la moneda
en curso en Espafia hasta el afo
2002. Mi hijo Diego, por ejemplo,
ya nacié con los euros y nunca
habia visto juntas 45.000 pesetas.

Pues bien, durante el mes de
agosto, como ya esta empezan-
do a ser una buena costumbre,
instalamos en Obon (Teruel) un
stand para colaborar con la venta
de libros de LA LIBRERIA DE LA
CUEVA DEL RATON, en favor de
la ASWE.

La respuesta como siempre
fue magnifica, y fueron muchos
los que se acercaron hasta noso-
tros para colaborar con nuestra
causa.

Las personas que aman la lec-
tura, normalmente toman contac-
to con el libro antes de comprarlo,
lo ojean, leen la primera pagina,
incluso se impregnan de su olor,
un olor que evoca otras vivencias,
otros lugares.

Yo los observo, y veo cémo
van haciendo un montoncito con
aquellos libros que de algun modo
han llamado su atencion. A veces
les cuesta elegir, otras ven el libro
y abren los ojos con admiracion
o con alegria, ya que en ocasio-
nes llevaban tiempo buscandolo.
Creo que hay veces que es el li-
bro el que busca y casi siempre

des objetivos y retos de nuestra Aso-
ciacion, en un espacio de formacion
y desarrollo de artes escénicas, que
con gran ilusiéon y compromiso logra-
ron una recaudacion de 1000 € para
el sostenimiento de las actividades y
proyectos que desarrolla la ASWE.

encuentra a ese lector al que le
quiere contar su historia.

Y esta es la historia de un libro
que quiso contar.

Ella buscaba y rebuscaba en-
tre los libros, esperando que algo
le llamase la atencion, un titulo,
una portada... buscaba porque
sabia muy bien lo que queria. En
un momento dado, de entre toda
una montafia de libros y cuentos
hubo uno que le atrajo especial-
mente. Lo cogid, lo mird, toco sus
tapas, ojed su lomo de hojas en-
vejecidas y lo abrid, sin saber que
ese libro le habia elegido.

Yo la miré y vi como sus
ojos se abrieron como platos y
como cerro el libro de sopetén.
—¢ Sabes lo que tienes aqui? —Me
pregunté—. Yo al ver su reaccion,
dije —jDinero!

Efectivamente, dentro de
aquel viejo tomo de una coleccion
de novelas, reposaban desde
hace no sabemos cuanto tiempo,

PUE

MERCADILLO SOLIDARIO OBON

7 billetes de 5.000 pesetas. Es
decir, 45.000 pesetas.

iMadre mia! jEso son 270 eu-
ros!

Aquella tarde, aquella persona
con buen corazon y buenos sen-
timientos, compartié con todos
nosotros su hallazgo. Alguien que
podia haberse llevado ese pe-
quefio “TESORO ESCONDIDO?”,
simplemente comprando un libro
por 2€, decidi6 que si esas 45.000
pesetas habian llegado hasta la
ASWE eran para quedarse.

Gracias. GRACIAS. jGRA-
CIAAAAAAAAS!

Yo llevé ese dinero al Banco
de Espafia, donde todavia cam-
bian pesetas por euros jpor poco
tiempo!

270 euros y pico que saben a
generosidad y a nobleza.

Eso, unido a la venta de libros
y algo de Merchandising de la
ASWE nos llevé a alcanzar una
cifra superior a los 1.300 €.

iOs animo a todos a vivir esta
fantastica experiencia! 4 Os imagi-
nais lo que podriamos conseguir?

«

Maria José Pellicero

Mucha gente pequeiiaq,

en lugares pequenos,

haciendo cosas pequeias,

puede cambiar el mundo

))J
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L GRACIAS
Prasencia!!l

Plasencia, como ciudad, ostenta varios titulos, pero
Alfonso VIII le concedi6 el titulo de “muy noble”, y esa
nobleza se extiende también a los placentinos.

Queremos agradecer a Plasencia su entrega y cola-
boraciéon desinteresada, simplemente por amistad y so-
lidaridad.

El 6 de julio, el Rolling Custom club, nos invité a par-
ticipar en su concentracion motera anual, con nuestro
puesto de merchandising, para hacernos visibles.

En el mes de octubre, dentro de las actividades que
llevan a cabo en la “Semana Contra el Bullying”, organiza-
ron a beneficio de la ASWE, “El bocadillo solidario” en el
Instituto Pérez Comendador, dandonos visibilidad dentro
de la comunidad educativa, asi como en diferentes me-
dios de comunicacién, y donandonos integramente todo
lo recaudado.

Gracias de corazon a todos los miembros del club, y
en especial a Javi y a Lydia (profesora también del institu-
to) por vuestro esfuerzo y por apostar por nosotros.

Y por supuesto, porque todos los eventos suponen un
gran esfuerzo, mil gracias a Marga, a Maria y a Lorenzo
por ayudarnos con toda la logistica y colaborar con no-
sotros en el puesto de merchandising, y a sus familias
por traer a nosotros, a sus amigos y conocidos, hacernos
siempre visibles en cualquier momento y ocasion y, en
definitiva, por estar SIEMPRE.

A Gloria y Ana, de Plasencia Sabores, que el dia de la
concentracion motera, tuvieron en su tienda de la Plaza
Mayor un puesto con nuestro merchandising todo el dia, y
nos dieron visibilidad en sus redes....

APaz, que se iba de cooperante a Peru, y se llevo unas
camisetas para su “aventura”, y en Navidad se acordé de
nosotros, y regalé nuestras chapas a sus alumnos...

A Lorenzo, por correr siempre la media maratén por
nosotros, y hacernos visibles...

A los pequefios del Club de Padel Liceo Sport Center,
que animados por Gloria y Andrés nos dan visibilidad...

A Bruno, Valeria, Alfonso y Celia, que cuando nos ven
hacer fotos, ponen la W con sus manitas sin decirselo
siquiera...

Y a Desi, lectora de la Cueva del Ratén, que ha he-
cho una recogida de libros en el Colegio San José, y que
nuestra Marga ya tiene preparados para entregarnos.

GRACIAS ATODOS,
GRACIAS POR TODO,
GRACIAS POR TANTO PLASENCIA.

Vicky y Bea
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Este afio no iba a ser menos, y aunque no haya
podido nadar todo lo que me hubiera gustado, la
bandera de la W ha estado en todo momento dando
visibilidad. Siempre va conmigo haya donde vaya.

Aunque este afio ha estado en un sitio muy es-
pecial, sobre todo, para los que nadamos en agua
abiertas, y es que, he podido cumplir uno de mis
suenos, jFUGARME de ALCATRAZ nadandol.

Eso fue el 21 de agosto, cuando ya que estaba-
mos en San Francisco, decidimos hacer ese nado.
Contratamos una embarcacién con Pacific Open
Water Swim y a las 7:00 ya estabamos en el em-
barcadero, debajo del Golden Gate. jQué pasada!

Desde el primer minuto, estaba emocionadisi-
ma, jno me lo podia creer! jLo iba a hacer! jEstaba
en la misma isla de Alcatraz!. jUno de mis suefios
iba a hacerse realidad!

Fue increible, ir braceando y ver como me iba,
nos ibamos, mi marido Edu y mi companero Jose-
rra, alejando de Alcatraz. Respirando por la dere-
cha, veiamos el Golden Gate y por la izquierda, el
skyline de San Francisco, jQué pasada!

BRAZADAS SOLIDARIAS
POR EL SINDROME DE WILLIAMS

~

Al cabo de 40’ llegamos a la orilla, abrazos y
besos de lo que habiamos conseguido, y todo por
ELLOS!!! POR TODOS LOS AFECTADOS POR EL
SINDROME DE WILLIAMS, LA W ESTUVO PRE-
SENTE DURANTE TODA LA FUGA.

También presente en mis tres travesias de mi
reto anual “particular”, la Batalla de Rande, (que
este afo tuve que ir de nuevo como voluntaria en
una embarcacion durante toda la travesia, por ese
accidente que 15 dias antes me ocurrid, pero alli
estuvo la W, desde todos los puntos se veia), en el
Desafio de las Islas Cies y en la segunda prueba
de la Triple Corona de las lllas Atlanticas.

Desde aqui, quiero agradecer a mi “grupete” UR
IREKIAK GALEA, porque sin su compafiia y su so-
lidaridad, estas cosas no serian posibles. Este afio
hemos hecho unas viseras y sus beneficios de ven-
ta han ido para la ASWE.

Agurtzane
(mama de lgor)J
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CARRERA SOLIDARIA
MADRID-SEGOVIA

Llevamos ya 5 afios colaborando en la organiza-
cion de la carrera 100K Madrid-Segovia como volun-
tarios, por lo que la ASWE es una de las asociaciones
beneficiarias de las donaciones.

Es una carrera de 102 Km, que trascurre por el ca-
mino de Santiago en Madrid y atraviesa el Parque Na-
cional de Guadarrama, subiendo puertos de montafia
lo que hace que sea una carrera de gran exigencia
fisica, muy dura.

Este afio nos hemos centrado en el punto de avi-
tuallamiento de Colmenar Viejo (km 25 de la carrera)
que es uno de los puntos principales. Después de tan-
tos afos participando, somos los encargados de este
punto, colaborando con la propia organizacion de la
carrera, siendo y sintiéndonos parte de ella.

Segun el punto de avituallamiento que se cubra,
se ofrecen distintos servicios o suministros a los co-
rredores, en Colmenar Viejo preparamos comida y be-
bidas para cuando llegan los corredores, se les sella
la credencial del camino de Santiago, se reparten sus
mochilas si las necesitan y se les asiste en cualquier
incidencia tanto médica como de logistica que pueda
surgir, ya que en este punto suele estacionar una de
las ambulancias contratadas por la organizacion.

La experiencia de los voluntarios es muy intensa.
La carrera arranca a las 5 de la mafiana desde Plaza

Y NUNCA

DESISTIR

de Castilla, y cuando lleguen los corredores a Colme-
nar Viejo tenemos que tener jtodo a punto! Asi que
toca madrugar y estar alli un par de horas antes, para
abrir las instalaciones y tener todo preparado.

A las 6 en punto abrimos el colegio que sirve de lu-
gar de encuentro en el que habilitamos distintas zonas,
la zona de suministros donde les servimos bebidas y
comida, una zona de sellado del recorrido, zonas de
descanso, servicios y la zona de intercambio, aqui es
donde organizamos las cientos de mochilas que los
corredores nos han confiado en la salida de la carrera.
Debemos mantener todo muy bien organizado ya que
los corredores llegan exhaustos.

Y a las 7 am ya esta jtodo preparado! Llegan los
primeros corredores, estos apenas paran, son los que
conseguiran los mejores tiempos de la carrera y estan
compitiendo. Al cabo de un rato, cuando todavia no ha
amanecido, empiezan a llegar jjel resto de corredores!!
esto es todo un reto, pero tras varios afios colaborando,
hemos conseguido que vaya todo fluido y guiado, jqué
bonito formar parte de una organizacion asi!

Los corredores llegan sin aliento, se van dejando
guiar por los voluntarios y casi todos ellos nos agra-
decen con una gran sonrisa cada detalle que tenemos
preparado, es un agradecimiento tan sincero, tan re-
confortante y tan intenso, que compensa con creces
el madrugdn y el cansancio. Se crea un ambiente muy
acogedor y con una gran complicidad con los partici-
pantes.

Cuando todo ha terminado, toca recoger, nos en-
vuelve a todos los voluntarios una sensacién de bien-
estar y felicidad increibles, tanto es asi, que todo el
que se ha apuntado alguna vez como voluntario ha
repetido en afos siguientes, es una experiencia muy
gratificante que merece la pena vivir.

Este afno ademas, pusimos el cartel de la Asocia-
cion para dar mayor visibilidad, lo que dié pie a in-
formar a algunos de los corredores, que a pesar del
cansancio, nos preguntaban mientras se recuperaban.
Asi que el esfuerzo sirve para colaborar a la difusién
del Sindrome Williams y merece la pena. Como madre
de la ASWE, que un corredor que esta haciendo un
esfuerzo, muestre interés por la asociacion a la que
estas representando, te produce un sentimiento con-
movedor.

La organizacién de la carrera, todos los afos nos
llama y nos ofrece la posibilidad de aportar mas volun-
tarios para cubrir mas puntos de avituallamiento, asi
podriamos dar mas visibilidad a la ASWE y aumentar
las donaciones que nos dan por esta colaboracién.
ijPor lo que os animo a participar en la proxima edicion!

Maite Alemany
(maméa de Nacho)



Madrid, 22 de octubre 2019 -
Espacio 33. Ifema
Entre todos los eventos pro-
gramados para la celebracion del
50 aniversario de Cinfa, la gala
para celebrar los premios de la
iniciativa “Contigo 50 y mas” aglu-
tind a todas las asociaciones de
pacientes que consiguieron reunir
los votos suficientes para sacar
adelante sus actividades y pro-
yectos, entre ellos la Asociacion
Sindrome Williams de Espana.
Tuvimos la gran suerte de
compartir el momento con otra
asociacion premiada con la que
nos sentimos especialmente her-

CALENDARIO
SOLIDARIO 2020
KMZ 2020

La Asociacion Motera Kildme-
tro Zero Madrid (KMZ), ha elegi-
do este ano a la Asociacion Sin-
drome Williams de Espafia como
destinataria de los beneficios de
un Calendario Solidario.

Queremos agradecer el gesto
de esta Asociacion que ha su-
puesto un impulso al sostenimien-
to de nuestros programas y activi-
dades asi como a dar visibilidad
y difusién sobre el Sindrome de
Williams.
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50 CELEBRACION
ANIVERSARIO DE CINFA

manada, la Asociacion Sindrome
Williams de Cantabria.

El acto conté con la presencia
de artistas como Rozalen, David
Otero y Diego Cantero (Funam-
bulista) que amenizaron la gala.

La Fundacién Diversion So-
lidaria nos trajo un gran trabajo
realizado por 16 personas con le-
siéon medular adquirida, la cancién
“la vida gira (y no va a parar)”.

Queremos hacer un agradeci-
miento muy especial a todas las
personas que nos ayudaron con
sus votos, movilizando a todo
su entorno y persiguiendo cada
voto. En especial al gran empu-
jon de motivacién que recibimos
desde Soria de la mano de nues-
tra socia Marina y presidenta de
la Asociacion Sindrome Williams
de Soria.
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UN DIA INOLVIDABLE

IMARCHA SOLIDARIA EN
PUERTO DE SANTA MARIA

/
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5 km por ol parque y la playa

5€

DECATHION JEREZ
Martes 1 , misrcoles 20
y

ol dia de la marcha (%

iIPLAZAS LIMITADAS, NO TE QUEDES-‘;AIN LA TU\;'A!‘.
-

# 9:30 - 10:00: Fotos con nuestros personajes Disney
®30:30 - N30: Andmacion

# T30 Comilenze de la Marcha

Incabe i nda pa MUeLt s OB AR 8 e laliets Gafast Wmenar

® 13:00 fin de Ia marcha y sorteos.
Bastornes 3y Meacnila d¢ FORLANA. (S Ement ey $EBAT lven e

EMPRESAS COLABORADORAS

Tras muchas semanas de horas de trabajo,
reuniones correos y llamadas, finalmente llego
el dia.

Logré realizar uno de los eventos mas impor-
tantes a nivel personal.

Siempre de la mano de Juan Antonio mi mari-
do, familia amigos y patrocinadores.

Mas de 100 personas pudieron disfrutar de
este emotivo y divertido evento, donde no falto
animacion, baile y risas.

Logramos crear una increible atmésfera de
sensibilizacién y armonia, por un objetivo: “el
programa de fisioterapia” que presente a la
ASWE.

Agradecer a todos los voluntarios, al conce-
jal encargado del parque de los Torufos por su
disponibilidad desde el minuto uno, al igual que
proteccion civil y Ayuntamiento del Puerto Santa
Maria y como no, a nuestras profesionales de la
Asociacion: Susana por su eficacia y paciencia,
y Esther por el desarrollo del proyecto.

Este gran evento me ha dado fuerzas para en-

carar otros proximos que iran destinados al mis-
mo objetivo.

Es sobrecogedor cuando ves lo que nuestros
hij@s pueden llegar a transmitir.

Cada dia somos mas y lo que comenzoé sien-
do una pequena aventura se ha convertido en un
gran sueno.

Inma Sampalo
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El 5 de marzo tuvo lugar el acto oficial por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras bajo el lema “Las
enfermedades raras, un desafio integral, un desafio
global”. Organizado por la Federacién Espafola de
Enfermedades Raras (FEDER).

El acto fue presidido por SM la Reina Dofa Letizia.
En su discurso reivindicé como en afios anteriores, la
importancia de la investigacion de las enfermedades
poco frecuentes. Asimismo solicité el compromiso “de
todos”, administraciones, empresas, instituciones, me-
dios de comunicacion, para no olvidarse “nunca” de
lo que significa tener una enfermedad de baja preva-
lencia, de dificil diagndstico, una patologia que, tal y
como ha recordado, “no permite” ser independiente y
limita la vida diaria.

Lo mundiod Jde (05 entfermedodes roras

ACTO OFICIAL ORGANIZADO

ror FEDER

DIiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

CAMPANA

“YO SOLO VEO PERSONAS,
FUERA ETIQUETAS”

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, desde la Asociacion Sindrome Williams
de Espaia se lanzé la campafa en 2019 en redes sociales titulada: #yosoloveopersonas #fuera etiquetas.

Porque nos sentimos orgullosos de nuestros hij@s que superan cada dia los obstaculos que surgen en su
camino con trabajo y constancia. Ell@s nos hacen sentirnos orgullosos de todo lo que son capaces de lograr y
nos recuerdan que debemos eliminar las etiquetas que les limitan como personas desde la concepcion de una

sociedad diversa e inclusiva.

ACTOENEL
PARLAMENTO
DE ANDALUCIA

El parlamento de Andalucia acogid el acto por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras organizado por
FEDER el pasado 18 de marzo de 2019.

La presidenta de la camara (Marta Bosquet) hizo
un llamamiento a los responsables publicos a dedicar
mas recursos y esfuerzos a la investigacion de las en-
fermedades raras con el objetivo de lograr diagndsti-
cos mas rapidos y certeros.

Alli estuvo presente Carmen Moreno, miembro de
la Junta directiva de la ASWE.
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“Me di cuenta de que
Holanda es muy bonito”

* Inma Sampalo es la madre de
Melanie. Su hija padece Sindrome de
Williams, una enfermedad que
afecta a 1 de cada 7.500 ninos

Melanie pasea de la mano con su madre, Inma
Sampalo. EL ANGI NZALEZ

Tuve la necesidad de comunicarme, que todos
conocieran mi historia y el Sindrome de Williams.

Aquella que solo conocian los mas allegados.

El exponerte a cualquier medio, quizas puede
asustar un poco. No cuando estas segura de ti
misma, de tu verdad y la de muchas familias.

El periodista Manuel. J. Mesa supo reflejar lo
que dias antes quise transmitirle personalmente.

Al cual quiero agradecer y no menos importan-
te como fotografo a Miguel Angel Gonzalez, que
supo plasmar aquel dicho. “Una imagen vale mas
que mil palabras”.

Siempre estaré agradecida al Diario de Jerez por
darme la oportunidad y tratarnos con tanto respeto.

Inma Sampalo

Asi comienza una entrevista maravillosa a Inma
Sampalo donde abre su corazén a todos nosotros.
“Que la enfermedad que tienen nuestros hijos es-
tén dentro de las catalogadas como raras no quiere
decir ni que nuestros nifios estén enfermos ni que
sean raros, simplemente tienen una condicion”. La
hija de Inma Sampalo ya tiene 18 afios y le diagnos-
ticaron Sindrome de Williams con 7. Ella, cémo 208
personas mas, pertenece a la Asociacién Sindrome
de Williams Espafia, compuesta por personas de dife-
rentes edades (desde meses hasta los 54 afos) que
padecen su misma enfermedad. Una asociacion, con
sede en Madrid pero con personas de todo el pais,
cuyo papel se basa fundamentalmente en mejorar la
vida de todas las personas que tienen este sindrome.
Articulo en el Diario de Jerez por Inma Sampalo
“Me di cuenta de que Holanda es muy bonito”
(8/09/2019-Inma Sampalo).
https://www.diariodemallorca.es/mallorca/
2019/04/14/capacitados-votar/1409212.html




Me engeno
Q creer
en Log suenos...

A o= '.—‘:-:,“ - >
Y llegé a mi vida un nifio de ojos grandes y pelo
negro...

Y zarande6 toda mi vida.

Y sacd de mi la fuerza que pensaba que no
tenia... y quebrantd muchos pensamientos que
creia verdaderos.

Y me hizo desaprender para volver a apren-
der...

Me ensend a cuestionar realidades impues-
tas...

Me ensei6 a creer en los suefios, a perseguir-
los y disfrutar de ellos.

Aprendi a quererme, a creer en mi... a reali-
zarme como persona, como madre, amiga, com-
pafera...

Y me ensefd el camino de la escucha, de la
lucha, de la justicia y de los derechos...

Me llevé hacia personas maravillosas...

Todo esto me ha hecho vivir Radl... esto y mu-
cho mas.

No hay ni un s6lo dia que no me haga feliz, ni
uno...

Creo que es la persona que mas me demues-
tra su amor incondicional. Lo demuestra y me lo
dice...

Tener a Raul ha sido esa luz que cada dia ne-
cesitariamos tener para vivir...

Gracias a él cada dia crecemos y le hemos po-
dido transmitir a Lucia, su hermana, esa mirada...
esa que destruye prejuicios y mira de frente, sin
miedos, con amor, respeto y dignidad a la diversi-
dad de personas...

jiiiDedicado a todos los hijos del mundo que
cambian miradas!!!

Carmen Moreno

Testinmoriios

Tengo Sindrome de Williams,
ime contratarias?

Una realidad desconocida para muchos

Me presento...

“‘Hola soy David y vivo
en Almeria. De pequefo me
preguntaba: ;Qué me pasa?
¢Por qué no soy como los
demas? Un dia, comiendo,
mis padres me explicaron
que tenia el Sindrome de
Williams. De repente, me
senti aliviado. Ya no tenia
que cargar con todo lo que no comprendia de mi,
pensé: ‘Por eso soy diferente’. Y me senti feliz.
Conoci a personas con mi mismo sindrome, era
increible. Mi autoestima y la relacién con mis com-
pafieros mejoré. Me saqué la E.S.O sin repetir. En
el afo 2015 la ASWE (Asociacion Sindrome Wi-
liams Espafa) me ayudd a encontrar trabajo. Con-
segui unas practicas en Kiabi (Vicar) y después
me contrataron. Ya llevo 4 anos. Vivo en la capital
y voy en autobus. También soy voluntario en una
asociacién, me gusta cuidar a las personas y me
hace sentirme muy bien. Moverme me ha permi-
tido conocer gente. Tengo amigos que no tienen
ninguna discapacidad y amigos que si, con todos
SOy uno mas”.

Afan de superaciéon

Actualmente David esta esperando las notas
de unas oposiciones de gestion y servicios co-
munes a las que se ha presentado recientemente
gracias a la ayuda de una preparadora de ASWE.
Su responsable en Kiabi declara: “Es un ejemplo
de superacibn, trabajando y estudiando al mismo
tiempo. Y un claro ejemplo de que cada uno de
nosotros puede hacer lo que se proponga. A ve-
ces, lo unico que hace falta es una oportunidad, y
por ello, debemos seguir dandolas a través de la
inclusién en el empleo”.

Cuando le preguntamos a David cual era su
consejo para las personas con Sindrome de Wi-
liams que quieran trabajar, nos contestd “en el
caso de que tengan una oportunidad, que den
lo mejor de si y que se esfuercen por mejorar y
aprender”. A nosotros nos ha dolido ese: “en el
caso’, sy a ti?

Reflexionemos un poco tras leer esta historia...

¢,Cuantos compafieros de trabajo tienes con
discapacidad en tu empresa? O, ¢ cuantas perso-
nas con algun tipo de discapacidad ves trabajando
en los diferentes negocios? ¢Es responsabilidad
de las instituciones publicas, de las empresas o
de todos?
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Nuesgtrag tardeg con Paula
Luz en Ca Finegtra

Hace como un ano que conoci a Paula. El Mu-
nicipio de Rivas organizdé unas jornadas y nuestra
asociacion Luz en la Finestra presentd una mesa
informativa donde dar a conocer nuestros servicios
de sesiones con nifios con necesidades educativas
especiales y orientacion a sus familias. Somos dos
educadores sociales con mas de 25 afios de ex-
periencia profesional que creamos esta asociacion
desde nuestro acercamiento al mundo de la diver-
sidad funcional y de la intervencion educativa por-
que nuestra hija nacio6 con trisomia 21, sindrome de
Down. A dia de hoy somos profesores de la UNED
en un curso sobre trisomia 21, en su tercera edicion.
Ademas impartimos conferencias para sensibilizar
sobre la normalizacion de
la vida de los nifios que
estan etiquetados en las
escuelas y hemos realiza-
do varias publicaciones.

Isabel, la madre de
Paula, se nos acercé y
pregunté por nuestro tra-
bajo con nifios y mientras
Paula se puso a mirar y
recrearse con los jugue-
tes que habiamos llevado
para los nifios: puzles, cuentos, pinturas... y alli hizo
un recorrido que me dejé con ganas de saber mas
de ella, de acercarme a su mundo y compartir. Ahora
tengo la oportunidad de verla casi a diario porque ha-
cemos sesiones con ella.

Paula es delgada, tiene unos ojos preciosos
como el agua del mar o como los de ella porque son
unicos. Sonrie y veo que cada dia se construye mas
a si misma. Tiene un gran potencial como nifa que
aun es y como futura mujer que sera, creando su
espacio y vida.

Sabemos que Paula tiene sindrome de Williams
pero cada vez que abrimos la puerta cuando viene,
vemos a Paula. Con eso es suficiente. Para nosotros
el sindrome de Williams es una caracteristica mas
de su personalidad como tener los ojos verdes o el
pelo liso.

Entre las dos hemos ido desarrollando el gusto
por escucharnos. Me cuenta cosas del cole y yo le
cuento cosas de cuando iba yo, o de mis hijos, o de
lo que me ha pasado en el dia, y me gusta que cada
vez nos escuchemos mas. En nuestra conversacion
se descubre, aprende lo que realmente quiere decir,
a darle temporalidad, a saber si es un deseo lo que
ha formulado y cémo tiene que expresarlo para que
la entiendan. Aprende a escribir, a leer, matemati-
cas, a concentrarse, a tener atencién, a cualquier

cosa que le permita desarrollar todo su potencial y
su independencia. Hablamos del colegio y de todo lo
que puede aprender alli y como colaborar. Aprende
a seguir las normas de un juego. A convivir con nor-
mas y limites. Aprende a tener autonomia y a que se
sienta orgullosa de tenerla. Aprende a conocerse, a
ser ella misma. Aprende a saber que las cosas re-
quieren esfuerzo.

Disfrutamos con ella y de su familia cuando la
vienen a traer o recoger y cuando mantenemos re-
uniones con los padres o los abuelos, porque para
que el trabajo sea completo trabajamos con Paula y
apoyamos y orientamos periédicamente a la familia.

Ademas esta José Maria, ambos hacemos las
sesiones con Paula. Al-
gunas incluso conjuntas,
nos ayudamos en el in-
tercambio de pareceres,
en los cémos, en los por
donde y los hacia dénde,
en los beneficios de los
movimientos ritmicos y la
programacion  neurolin-
guistica, en la mejor inter-
vencion para Paula.

Con Paula hemos
crecido todos porque la experiencia mayor que te-
niamos era con niflos con trisomia 21, también con
otros niflos con circunstancias familiares adversas
que requerian pautas educativas, nifos con TGD
—trastorno generalizado del desarrollo— y con TEA
—trastorno del espectro autista—, con TDHA e inclu-
S0 con abusos sexuales. Trabajar con alguien que
tiene sindrome de Williams nos ayuda a investigar a
través de la experiencia educativa. Es decir, que los
nifios son mucho mas que un diagnostico médico o
psicoldgico, lo que quieren todos es sentirse integra-
dos en la sociedad y tener una vida normalizada, sin
terapias.

No sabemos mas sobre sindrome de Williams sa-
bemos mas sobre Paula y pensamos que cada nifio
0 adulto que conociéramos, con esta cualidad, seria
unico.

Nuestro trabajo se basa en el acompanamiento
porque los momentos que se presentan son oportu-
nidades de transferencia de comunicacién y cono-
cimientos. Aderezado como educadores sociales,
pedagogos terapéuticos, mediadores familiares,
programacion neurolinguistica, terapia de laser frio,
movimientos ritmicos y técnicas de concentraciéon y
estimulacion neuronal.

luzenlafinestra@gmail.com
www.luzenlafinestra.org 628693198 // 618418933
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Cruce de caminog

Hola, sSomos
Carmen Medina y
Susana Carla We-
ber y este afio he-
mos decidido escri-
bir este articulo en
conjunto para hacer
un analisis de todo
lo vivido.

Pues bien, nues-
tros caminos se
cruzaron un jueves
de enero de 2014.
Desde entonces, hemos trabajado la autonomia
personal realizando muchas y diversas activida-
des. Algunas de éstas, han sido, ir al museo de
cera en Madrid utilizando el transporte publico; pa-
sear por Guadalajara sabiendo como y a dénde
ir, habiendo mirado con anterioridad un plano de
la ciudad; hemos ido al cine, practicado distintas
recetas de cocina, el calculo, la lectoescritura y
muchas cosas mas.

Asimismo, en diciembre de 2015, tras un pe-
riodo de practicas, dimos comienzo a una nueva
aventura. En esta ocasion, Carmen, tras un pe-
riodo inicial de practicas, conseguia un puesto la-
boral en el restaurante VIPS de Guadalajara, sus
compaferos siempre la han ayudado desde enton-
ces y a dia de hoy ha adquirido mas tareas de las
imaginadas en un principio.

iEs increible cdmo ha avanzado esta chica!

El proyecto laboral lo compagindabamos con
la autonomia personal y asi hasta julio de 2018,
cuando por otros motivos profesionales tuvimos
que dejar de vernos cada martes, jueves y viernes,
para pasar a vernos solamente los viernes por las
mafianas o al mediodia. El cambio fue duro para
ambas, pero ahora, cada vez que nos vemos es
una alegria constante porque al pasar varios dias
sin vernos tenemos mas cosas que contarnos.

Debido a que mi educadora, Carla, vive en Al-
cala de Henares y es tan grande el vinculo y la
amistad que hemos creado, cada vez que yo (Car-
men) voy a su ciudad con mis amigos, no lo dudo
y la aviso para saber si podemos coincidir y pasar
un rato agradable.

Ambas esperamos seguir compartiendo mu-
chos mas afios y cosas por vivir juntas, porque
si no hubiéramos coincidido en este viaje al que
llamamos vida, a dia de hoy, yo (Carla) no me ima-
gino la vida sin Carmen, porque eres muy grande
y junto a tu familia siempre ocuparas un lugar es-
pecial en mi corazén.

Con mucho carifio,
Carmen Medina y Susana Carla Weber

Soy Nerea y estoy super feliz

Muy buenas, en la primera foto estoy con karla
mi hermana, mi mejor amiga y esa persona que
hace que mis dias sean mas faciles, aprendo mu-
cho de ella y al paso del tiempo ella también de
mi. Nos queremos muchisimo y mas que mellizas
somos almas gemelas.

En la segunda foto me presento: Soy Nerea
Quevedo Hueros y soy super feliz, siempre apren-
diendo y nunca dejando de hacerlo me supero
cada dia mas, mis padres y hermana me dicen que
estan muy orgullosos de mi y no lo dudo porque
siento que cada segundo que pasa me quieren
mas y mas.

Pdta: Gracias a la ASWE y a todos mis com-
pafieros con los que comparto momentos inolvi-
dables que llevo siempre en mi mente y corazon.

Os quiere,
Nerea
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La vigita de Rosa

Psgicologia
positiva y empleo

Hola a todos,

Soy Rubén, seguro que nos conocemos al me-
nos de los campamentos de la ASWE. Se me da
mas o menos bien el deporte, pero se me da fatal
escribir, por eso he pedido ayuda para que me corri-
jan y me ayuden en esta carta.

Veréis, yo estoy en un centro ocupacional en Ma-
drid, en Insercion Laboral.

Os quiero contar que hace unos meses me apun-
té a un curso. Desde Plena Inclusion hablaron con
mi Centro, y a mi me aconsejaron en insercion labo-
ral que me apuntara. El curso se llamaba PSICOLO-
GIAPOSITIVAY EMPLEO. (He mirado el programa,
fueron en total 60 horas y yo iba todos los miércoles
desde las 4 hasta las 7 de la tarde). Al principio, cla-
ro yo no sabia ni entendia qué era eso de la psico-
logia positiva, pero poco a poco lo fui averiguando.

Yo tenia que hacer un esfuerzo para llegar tan le-
jos de mi casa y de mi Centro, (El curso se realiz6 en
la facultad de Psicologia de la Universidad Autonoma
de Madrid), y me perdia los entrenamientos de balon-
cesto, pero desde el primer dia me hizo mucha ilusién
el curso, y también porque me encontré a las profe-
sionales que me habian ayudado mucho cuando era
pequeio e iba a verlas los sabados a la ASWE.

Las cosas que me han dicho en el curso me ha-
cian sentirme seguro, aprendi mucho. Por ejemplo,
te aconsejan como calmarte cuando tienes un pro-
blema, o pedir ayuda cuando no se te da bien algo
como a mi escribir.

También te ensenan “habilidades” y te dan “he-
rramientas” para “afrontar de forma positiva” situa-
ciones dificiles con los amigos, con la familia y en
el trabajo.
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Hicimos
practicas de
todo eso, es-
cribiendo y di-
ciendo entre
todos lo que
podiamos ha-
cer para sa-
ber solucio-
nar las situa-
ciones com-
plicadas vy
controlar las
emociones
que nos superan y nos entristecen y seguir luchan-
do.

Todo el mundo que quiera hacerlo yo creo que le
va a servir mucho para su vida.

Preguntad en Plena Inclusién o en vuestros Cen-
tros y animaos a hacer este curso y para que salgan
muchas plazas para todos.

Y nada mas, que muchas gracias a mi novia Cris-
tina y a mi familia por animarme a hacer el curso y
a escribir esta
carta, y a Ma-
ria Sotillo, y
a sus colabo-
radores por-
gue son unos
profesionales
maravillosos
y con muchi-
sima pacien-
cia.
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“No tan diferentes”

No es que no nos guste el diferente. Lo que no
nos gusta es el diferente con problemas: el pobre,
el enfermo, el parado. Hasta el feo... Ese diferen-
te es el que molesta. Pero no nos ocurre lo mismo
cuando nos encontramos con el diferente rico, sano,
empleado —mejor si tiene un buen puesto—, guapo...
A veces, aceptar o no al diferente es fruto de una pri-
mera impresion, acertada o no. A veces, cambiamos
esa opinion; otras, la mantenemos. Claro. A lo largo
de nuestra vida nos encontramos con gente que nos
causa buenas sensaciones y después, de golpe o
poco a poco, descubrimos que no era oro todo lo
que relucia. Al revés también ocurre: nos hemos cru-
zado con personas que en un principio nos desagra-
daron y, sin embargo, pasado un tiempo, terminaron
cautivandonos por su belleza interior. Pero tengo la
idea de que nuestra tendencia es mantener nuestra
opinién tras las primeras impresiones. Como si nos
costase dar nuestro brazo a torcer. Da igual que ha-
blemos de diferencias fisicas o psiquicas.

En todo caso, deberiamos corregir esa inclina-
cion al prejuicio, en parte debido a la ignorancia y al
cotilleo, que conduce al rechazo y a la marginacion.
A la ignorancia se la combate con el conocimiento,
resultado de la formacion y de la experiencia, con
el gusto por la verdad. Al cotilleo, al rumor, podria-
mos desterrarlo no hablando por hablar, sin saber,
y poniéndonos en el pellejo de los demas. No ha-
blemos sin saber de qué hablamos. Mantener una
opinidn no es lo mismo que tener criterio. Opinar,
opinamos todos, pero ni todos tenemos criterio de
todo, ni todos tenemos siempre una intencién rec-
ta. Si, corrijamos la propension a los prejuicios per-
sonales. Por lo que van estas lineas, sepamos de
qué va el sindrome de Williams —y cualquier otro—y
como es la vida de sus afectados directa e indirecta-
mente, y cambiaremos prejuicios por comprension,
respeto y aceptacion. Ese camino nos llevara a la
inclusion. Quienes conocemos de cerca a los afec-
tados por el sindrome de Williams sabemos bien de
los prejuicios que padecen por ser ¢ tan? diferentes.
Y hay que decir lo obvio: nuestros williams no son
alienigenas beligerantes llegados de una galaxia le-
jana; no son personas tan diferentes a cualquiera de
nosotros. Son personas como tantas que padecen
enfermedades, deficiencias, discapacidades, minus-
valias, anomalias sin fin o de dificil curacion. Pero
personas. Como tu y como yo.

En el fondo, somos mas parecidos de lo que que-
remos creer. Con o sin Williams. De ahi la importan-
cia de la inclusién. Porque lo contrario, la exclusion,
es una discriminacion cruel en funcién de cualidades
cuya falla toleramos con benevolencia en otros que
creemos “mas iguales”. Mas aun: ocurre que nos
acostumbramos con docilidad y resignacién a quie-
nes son “distintos” por voluntad propia en materias

de gran trascendencia para todos —hablo de valo-
res— mientras que no soportamos en otros peculia-
ridades que no pudieron elegir nunca. Ojeemos un
perioddico, de hoy mismo o de hace un afio. Escuche-
mos las noticias de la radio. Veamos la television.
¢ Qué nos encontramos? Por lo general, pillerias,
inmoralidades, delitos, en ocasiones cometidos por
golfos ocasionales o profesionales, desconocidos,
pero también por personas de gran visibilidad, fa-
mosas en diversos ambitos, algunas de las cuales
viven incluso de los presupuestos publicos nacio-
nales, autonémicos o locales, de tus impuestos y
los mios... Y 4qué hacemos? ;vivimos resignados
y casi anestesiados, tolerantes con esa gente, sin-
tiendonos impotentes —alguno puede que comodo—,
murmurando “qué barbaridad” mientras tomamos un
café? ;aceptamos con mayor facilidad estas dife-
rencias evitables que aquellas inevitables?

El periodico digital Gente, en su ejemplar numero
5 de noviembre de 2010, publicéd una carta al direc-
tor que titulé “Ante las discapacidades”. Decia asi:
“13 jovenes con sindrome de Down, acompafiados
por cuatro monitores, fueron invitados a abandonar
el pub de Alicante en el que se encontraban. No es
que me asombre ya con cualquier cosa, pero, afor-
tunadamente, no he perdido esa capacidad. No es
que a algunos le moleste el diferente, que no hay
mas que ver los gestos de racismo y de xenofobia
que nos gastamos. Es que si ademas esa diferencia
consiste en una discapacidad o en cualquier enfer-
medad, en toda una “molestia”, entonces el cerebro
y el alma se nos vuelve viscera. Esta sociedad no
soporta sufrir y saber algo de angustias, de dolen-
cias, de responsabilidades y de arrimar el hombro.
Asi vamos, que si molestamos... o nos abortan o
nos “eutanasian”. Tenemos mucho por hacer. Por
los Down, los Williams.. y por todos nosotros”.

Volviendo a las personas con sindrome de Wi-
lliams... ¢no se merecen algo mas que una toleran-
cia resignada, pasiva? ¢ no necesitan de nosotros un
esfuerzo individual y colectivo, porque, entre otras
consideraciones, son nuestros y son como noso-
tros? Incluso puede que “jueguen mas limpio” que
alguno de nosotros en el dia a dia. ¢ Cémo no poner
nuestro grano de arena en favor de la inclusiéon de
estas personas? Quienes padecen el sindrome de
Williams tienen ilusiones y un gran afan de supera-
cion; se esfuerzan; se alegran con nuestro bien y
sufren sin mascara la desgracia ajena, a veces muy
préxima. Los tenemos aqui, al lado. Son familiares,
amigos, vecinos. O desconocidos lejanos, qué im-
porta. Pero con quienes compartimos este espacio
tan singular en el que todos estamos incluidos; este
espacio llamado vida.

José Luis Hernangémez de Mateo
19 de noviembre de 2019
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Dancing Swing

Nos ensefia Davicete, que en cualquier tiempo,
espacio y circunstancia nos definimos por nuestra
actitud y expresividad a la hora de interactuar con
los demas.

En pleno periodo vacacional nos apetece rela-
jarnos, cambiar los habitos y rutinas, compartir mo-
mentos con quienes mas nos importan, descubrir
nuevas cosas..., pero nunca dejamos de ser noso-
tros mismos y de dar lecciones e influenciar en los
demas... Nos lo demuestra, una vez mas, Davicete.

David, pasa sus va-
caciones rodeado de
su familia en un pue-
blecito a pie de mar,
tranquilo,  comiendo
bien, disfrutando de la
brisa marina, bafian-
dose, echandose la
siesta, paseando por
la playa y relacionan-
dose con los amigos
afio tras ano.

Esto le proporciona
la confianza adecua-
da para ser él mismo,
entrafiable, generoso
y sincero, como para
arrastrar a cualquiera
que esté a su lado a
levantarse de la cémo-
da hamaca playera y
ponerse a bailar, mas
alla de toda verguenza
y timidez adulta, al oir
Despacito, la cancién
del verano, o a unirse
a una conga en la cele-
bracién de los 50 afios
de Susi, su querida
tia; momentos inicia-
dos por Davicete, que
rompiendo el hielo y la
plomiza y soporifera
tarde, anima a disfrutar
del baile y la musica
mas marchosa descu-
briendo habilidades ritmicas ocultas que no sabia-
Mos que poseiamos.

Es sorprendente la magia que posee David para
conseguir que todos los que le rodean pierdan el
sentido de la verglienza y confien ciegamente en
sus particulares cualidades dancisticas. No tendra el
titulo de animador sociocultural ni de entretenimien-
to pero es indudable su sentido entrafiable y honesto
para contagiar de alegria y desbordar nuestra admi-
racion. Basta con ver las ganas y valentia de David

para estar alegre para dibujarnos una sonrisa que
perdura eternamente en nuestros corazones.

Las sencillas lecciones de David, desde la natu-
ralidad extrema, a veces no son faciles de aplicar...
Nuestro sentido de la vergiienza vy ridiculo aflora en
muchos de nosotros, adultos, al percibir la plasticidad
del movimiento de la musica. Es entonces, cuando
Davicete se abandona a la celebracion ludica, sin
fines artisticos mediatizados por convencionalismos
asociados a la creaciéon de belleza y la armoniza-
cion de elementos y
formas, inundado por
las risas mas humanas
que se generan dentro
de un grupo de amigos
y conocidos. Incapaz
de sentirse estatico,
ni en lo fisico ni en lo
expresivo-emocional,
se embarca en pasos,
gestos y movimientos
naturales del cuerpo
cuya significacion van
mas alla de la accién
consciente. David re-
sulta pues, el mejor
maestro al utilizar el
movimiento del cuerpo
como medio expresivo
y nada mas, superan-
do la armonia basada
en la simetria y el equi-
librio, y con ello nos in-
vita y anima a dejarnos
imbuir y disfrutar, por
fin, sin complejos, por
la expresion desinhibi-
da del baile y la sensa-
cion de felicidad.

La danza, a lo lar-
go de los tiempos, ha
tenido una funcion de
cohesion y creacion
de identidades para
con el grupo humano,
pero, mas alla del he-
cho colectivo, David,
aqui y ahora, nos demuestra, ademas de cohesionar
su grupo, que depende soélo de nosotros y nuestra
actitud y energia avanzar hacia la individualizacion
expresiva y disfrutar de la vida. Ese es el unico sen-
tido, la naturalidad sincera, en este caso desde cada
movimiento dancistico y la accidén, para expresar
una sensacion y un sentimiento de lo mas humano,
la felicidad.

Gracias David.



Testinorios

Con profes y coles agi
a integracion en e aula
esta asegurada

Cuando nuestro pequefio Noah acabd la etapa
0-3 y llegaba el momento de su escolarizacion, re-
cuerdo que fue una decisioén dificil, muchos miedos,
muchas dudas y la eterna pregunta estara Noah bien
en este cole? sera bien mirado? bien atendido? Y lo
mas importante: ; sera feliz? Hoy por hoy es a lo que
le damos mas prioridad. Que crezca feliz, sin ser juz-
gado, dejandole ser y respetando su ritmo. Que se
sienta querido y seguro en su entorno.

Elegimos un colegio publico CEIPEMM Son Serra
porque queriamos que fuera al cole donde va su her-
mano, sus primos, en su barrio La Vileta en Palma,
visualizar el Sindrome de William y que sus compa-
feros de clase fueran los mismos que se suele en-
contrar en el parque, en el super o en la calle pasean-
do. Nuestro cole es un cole muy especial igual que
Noah. Es un centro de integracion musical y tenemos
la suerte de que en sus aulas se imparten las ense-
fAanzas elementales de musica, exactamente igual
que en el conservatorio. Sélo que gratuitamente. A la
mayoria de nuestros chicos les gusta y les emociona
mucho, la musica.

Tenemos diez especialidades de instrumentos y
los profes han decidido impartir musica en la edu-
cacion publica, todo un reto y pioneros en un gran
proyecto que ya cuenta con un premio nacional de
prestigio. Un equipo de profes geniales con la coordi-
nacion de Marc.

Entre las modalidades se puede elegir: piano, sa-
xofén, flauta travesera, trompa, violin, violonchelo,

contrabajo, percusion, clarinete. Se tiene en cuenta
las preferencias de cada alumno y mediante unas
pruebas o rueda de instrumentos que se hacen en
infantil, se determina que instrumento va a tocar cada
nifio. Esta todo muy pensado y muy bien organizado.
“La Mdsica es la lengua que habla nuestro COLE”,
también tenemos coro y el broche final es "La Can-
tata “a final de curso donde se puede ver y vivir un
concierto donde participa tocando y cantando todo el
colegio. Es realmente increible, el gran trabajo que
hay detras de todo esto. También debido a su sensibi-
lidad auditiva y los niveles de sonido en las aulas por
los instrumentos que se tocan pueden en ocasiones
poner algo nervioso a Noah. Y ahi es donde entra su
profesora y un gran equipo docente que forma el cole,
con muchisima paciencia, su profesora de infantil Ma-
rina, lo ha sabido trabajar y muy poco a poco ha con-
seguido integrar a Noah en las fiestas populares de
“dimonis” y hasta la batucada cuando viene a tocar y
formar mucho ruido en el patio y en las clases. Marina
no es una profe normal, Marina es de esas profes que
lo dan todo, que disfrutan de su trabajo y que le nace
desde dentro todo lo que hace, Marina conoce per-
fectamente a Noah y a sus 20 companieros, potencia
sus cualidades, con una paciencia infinita, amable,
carifiosa y siempre cercana. Que siempre nos emo-
ciona porque se empefia en recordarnos todas las
cosas que Noah hace bien y lo mucho que ha crecido
y lo que se esfuerza en hacerse entender y le hace
mucha gracia como sale de algunas situaciones com-
plicadas dandole la vuelta y convirtiéndolas en diver-

Mi higtoria

Hola, mi nombre es Daniel aunque todo el mundo
me dice Dani, tengo 30 afos y vivo en Méalaga. Siem-
pre he sido muy feliz, me he conformado con lo que
mis padres me han podido regalar, siempre he tenido
amigos pero no como los que tengo ahora, que mas
que amigos son mis hermanos Williams y aunque
tenga el sindrome yo me siento feliz.

Ahora voy a contar como fue que descubrimos que
tenia Williams, un dia acompafié a mi amigo Aitor al
médico y cuando el Doctor Ibafiez Botella me vio entrar
en la consulta con mi amigo, me pregunto si no tenia
el Sindrome de Williams, a mi aquello me sond a chino
y le dije que no sabia de lo que me estaba hablando,
me pidié entonces poder hablar con mi madre, llamé a

mi madre y la puse al habla con el doctor y entonces
se puso en marcha todo el proceso para descubrir que
tenia y gracias a mi amigo Aitor y al doctor Ibafiez, pu-
dimos ponerle nombre a lo que yo tenia, ya que hasta
ese momento se creia que era un retraso madurativo.

Mi gran pasién es la musica, tocar el piano me
relaja, también me gusta mucho la percusién, toco
la caja flamenca, estuve en una banda de corneta
y tambores de una cofradia de Malaga, y gracias a
mi amigo y hermano Manuel, (Manu) que me insistié
para que me fuese con él a una escuela de verdiales
de la Pefia la Paz de Malaga, alli toco el pandero y los
platillos, y alli Manu y yo nos compenetramos perfec-
tamente con la musica.



tidas y espontaneas. Marina es de esas profes que
se involucran que echan mas horas que un reloj por
amor al arte y por gusto personal. Jamas olvidaremos
el tiempo y amor que le ha dedi-
cado a Noah y los afortunados
que son todos sus alumnos de
tenerla. Marina te queremos mu-
cho, a Marina la respalda un gran
equipo directivo, yo nunca he vis-
to una directora Ana, como la que
tiene el cole que tenemos, Ana
cada mafana se encarga de abrir
la puerta del cole y entrar a toda
la etapa de infantil, que directora
hace eso? Solo la nuestra, los
pone a todos rectos en sus filas,
nos atiende y nos ayuda a buscar
soluciones que nos preocupan,
siempre cercana. Innovadora y
receptiva en cuanto a comunica-
cion e informacion desde el cole
a los padres, creando la figura de
familia enlace, haciendo una red
de difusién para que todos ten-
gamos informacién de primera
mano directa del cole y del AMIPA
que es la asociacién de padres y
madres del cole y que trabaja de
manera coordinada y muy valora-
da haciendo que los padres nos sintamos importan-
tes en esta pequena comunidad. Nos hacen partici-
pes de muchas, muchisimas cosas... es de admirar
su trabajo, gran dedicacion y afios de experiencia que
lleva llevando este barco. El equipo lo terminan de
completar la jefa de estudios Alicia, Tania PT, Sandra
AL, Carmen ATE... en nuestro cole nuestros nifios
aprenden valores tan importantes como el respeto, la
tolerancia, tenemos muchas culturas y religiones con-
viviendo en cada rincén, nos preocupan temas como

Hace tres afios que voy al campamento de verano
Natur Escorial y donde quiero ir cada afio que pueda,
nos lo pasamos genial con todos mis amigos y her-
manos Williams y aprovecho para dar las gracias a
todos los monitores pues son personas geniales que
nos ayudan y se preocupan de que nuestra estancia
en el campamento sea muy agradable e inolvidable.

Llevo dos afios y medio trabajando en
Kiabi y ya estoy fijo en plantilla, me sien-
to feliz y muy util desarrollando mi trabajo
y desde aqui quiero expresar mi gratitud
a todos mis comparieros de trabajo, los
cuales me han ayudado y ensefiado mu-
cho y sobre todo a mi jefe Manuel Garcia
por ser la gran persona que es.

A la asociacion nacional encabezada
por su presidenta Rosa, le quiero agra-
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la comunicacion, el afio pasado se hizo el proyecto”
la radio” fue espectacular lo que se exprimié y lo que
aprendimos todos se cred una radio que funcionaba
dando informacién y noticias de
interés todo el cole participé en
él. Este afno estamos realmente
preocupados por el medio am-
biente nuestro proyecto “Planeta
Azul”. Los plasticos y residuos en
nuestros mares algo de lo cual
estamos tomando conciencia y
despertando nuestro interés.

Cada vez estamos mas y mas
convencidos de que no podria-
mos haber elegido un colegio
mejor para desarrollar todo su po-
tencial y felicidad. Todos los nifios
conocen a Noah y vemos que es
muy querido. Este afio durante el
simulacro Noah fue el elegido por
los bomberos para echar agua
con la manguera y en la Canta-
ta de fin de curso fue aclamado
por sus compaferos y el publico y
esas son las cosas que realmente
importan. Verlo y sentirlo feliz ro-
deado de personas involucradas
y realmente maravillosas. Sélo
falta que el equipo de profesores
de musica se propusieran ensefar el lenguaje mu-
sical en una lengua que nifios como Noah pudieran
aprender y ser capaces de tocar. Eso seria super
emocionante y todo un reto para el cole. Esperamos
en unos anos escribir otro articulo para nuestra revis-
ta y contaros que lo hemos conseguido.

Atentamente

Ana Carmona
La tita de Noah

decer toda la ayuda que me han prestado y sobre todo
a Esther y a Lola Gémez, mi preparadora la cual es una
excelente persona, me ayuda mucho en mi trabajo.

Y sobre mi familia, estoy muy orgulloso de tener
como madre a Chari una mujer muy luchadora y mi
padre Diego que es el mejor, mis hermanos Juan Die-
go y José Carlos y como no mis dos
adorables sobrinas Desiré y Candela,
dos personas muy especiales para mi.

Bueno a grandes rasgos esta es mi
historia y mi situacion actual.

. Gracias a todos por el apoyo que
me prestais.

Os quiero mucho.

Daniel Mancilla
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€0 dia gue mi corazon empezo a Latir de
forma tan irregular como el suyo

Supongo que no soy la Unica, a la que el diagnostico
de su hijo le ha dejado el corazén partido en mil peda-
zos... ahi va mi testimonio

A mi no me pillé por sorpresa el diagnéstico de Ni-
colas, eso no quiere decir, que no me disgustase ese
momento. Yo soy maestra de Educacion Infantil, siempre
en mi aula he tenido algun alumno con necesidades es-
pecificas de apoyo educativo, por lo cual, yo veia que la
evolucién de mi hijo no iba como “deberia” ir.

En la semana 30 de gestacion, empiezo a no notarle,
pero me acababa de hacer la ecografia en 4D y todo es-
taba bien, a finales de semana en la ecografia rutinaria
de las 30 semanas, la tocéloga que me mird ese dia,
me dice: “bueno, ya sabras que tu hijo va a perder un
rifidn”, en ese momento no daba crédito, no podia creer
lo que “esa sefiora” me estaba diciendo, y mi marido
mucho menos. Le pedimos que por favor, nos explique
lo que nos acaba de decir, y ahi nos dice que tiene un
rifidn poliquistico, que no nos preocupemos que con un
rifidn se puede vivir, yo cada vez alucinaba mas, hacia
apenas una semana que me habia hecho la 4D y todo
estaba perfecto, ahora de repente, va a perder un rifidn.
Me derivan al hospital y empiezan a seguirme alli el em-
barazo con una ecografia semanal para ver la evolucion
del pequefio rifién. Todo seguia igual, la que no seguia
igual, era yo.

Mi mundo se desvanecié. Yo, madre primeriza, ale-
gre, optimista, no fumadora, no bebedora (salvo en algun
evento), deportista, que odio la verdura y comia verdura
porque habia leido que era bueno...empecé con una tris-
teza que no podia controlar, intentaba estar bien, pero
algo en mi cabeza no me dejaba, no me podia creer que
después de todas las pruebas que me habian hecho, Su-
llivan, Cribado genético,4d... y todo era idilico, de repen-
te, nadie hubiera visto ese rifidén. Mi tensién se dispard
y tuve Preclamsia, algo bastante peligroso, (por lo que
ahora sé) para la salud del bebé. A las 36 semanas me
inducen el parto, porque Nicolas no paraba de perder
peso y estaba mejor “fuera”, nace con 2.500gr y de parto
natural, ingresa 15 dias en incubadora, y su aspecto me
sorprendio, le vi distinto, todos me decian que era porque
era muy pequefio y yo lo crei.

Los meses pasaron, le costaba coger peso, ibamos
cada semana al pediatra a pesarle, yo le comentaba mis
inquietudes, que pensaba que algo no iba bien, que el
nino no miraba, no sonreia... pero claro, cada nifo es
un mundo y su evolucién también, y ademas, era pre-
maturo.

El tiempo seguia pasando y llegé el momento de
empezar a trabajar, por lo cual, Nicolas empez6 la guar-
deria. Al mes aproximadamente, la directora de la guar-
deria quiere reunirse conmigo y con mucha cautela me
pregunta qué como veo yo al nifio, obviamente, supe en

ese mismo momento, que ella pensaba como yo, que
algo no evolucionaba como deberia. Nicolds ya tenia 9
meses, Y aprovechando que su pediatra no estaba, fui a
hablar con la enfermera, con la que empezamos a tener
la suficiente confianza después de nuestras visitas se-
manales. Le cuento, lo que yo pienso y lo que piensa la
directora y la tutora del nifio y en ese momento hablamos
con la pediatra que habia en el centro de salud, que bajo
mi peticién nos deriva a la consulta de neurologia y para
hablar con la trabajadora social para que nos gestione
que empiecen a verlo en Atencién temprana.

Por fin, senti alivio, alivio de poder decirle a alguien lo
que pensaba, porque aunque lo hablaba con mi familia,
realmente nadie me entendia, “son cosas tuyas, deja de
ser tan maestra y deja al pobre nifio, ya empezara a ga-
tear que aun es muy pequefio...”

La verdad, es que las cosas empezaron a ir deprisa,
Nicolas nacié en marzo y en diciembre nos llamaron
de Atencién temprana y de neurologia para valorarle.
En atencién temprana nos conceden una hora de es-
timulacion, para mi bastante poco, porque inicialmente
nos dijeron que seguramente necesitase tratamiento
de fisioterapia también pero cuando llegé la resolucion,
s6lo nos habian concedido una hora de estimulacion
a la semana, entonces decidimos llevarle a fisioterapia
también. Empezamos con él 2 horas semanales de fi-
sio, una de piscina y una de estimulacién, pero las co-
sas no son tan faciles, se pone malo con bronquiolitis y
permanece ingresado 2 semanas.

En enero, tocan revisiones, de neurologia, de nefro-
logia y de endocrinologia, porque ya no solo tiene el ri-
Aén poliquistico, sino que también padece de tiroides, y
la neurdloga decide que en dos meses si no evoluciona
le haran unas pruebas genéticas, cosa que me preocupd
un poco, porque las preguntas que nos hizo en la consul-
ta, eran tan concretas, que a mi me parecio que ella ya
sabia lo que tenia Nicolas, y que no se atrevia a decir-
noslo sin una prueba genética que lo certificase.

Y lleg6 el dia, Nicolas cumple un afio, el nifio esta
encantado con su corona, con su familia por todas par-
tes, por ir de brazo en brazo, pero algo en mi interior me
dice, que no tengo la felicidad completa, que hay algo en
esos ojitos estrellados que me dice, que le cuesta asimi-
lar todo lo que esta pasando a su alrededor.

Le hacen las pruebas genéticas, con el frio de la pri-
mavera, volvié a tener bronquiolitis, en ese ingreso ven
que tiene un testiculo retractil y deciden operarle para
metérselo en la bolsa, la operacion fue bien, pero en la
sala de reanimacion empiezo a notar que el nifo esta
muy caliente y no para de llorar (cosa que me extrafa,
porque desde los 3 meses que tuvo el problema de ga-
ses no habia vuelto a llorar) me dicen que es porque en
quiréfano le ponen una manta eléctrica para que no se



quede frio y nos mandan a la habitacién, de camino, mas
lloraba, “es hambre, dale biberdn” me sugieren, y segun
le cojo, mi cara debid ser alucinante porque mi marido
rapidamente toco al nifio, llamé a la enfermera, y el ter-
mometro no tenia temperatura suficiente para medir, de
repente habia 14 personas vestidas de blanco y verde en
la habitacion, mi nifio, se quedaba, hiperventilaba, 40°C
de fiebre y subiendo... se me paso de todo por la cabeza,
le empiezan a pinchar medicacién y se lo llevan a la UCI
de pediatria, ha sufrido un brote tipo alergia y al menos va
a estar 24 h en observacion, una cosa mas para este duro
ano que me ha dado esta maternidad. Nicolas es un “toro”
y se recupera perfectamente, pero ahora debemos afiadir
un “6logo” mas a nuestra lista, el alergélogo. Después de
pruebas nos dice que ha sido un efecto secundario, nada
tipo alérgico, cosa que nos tranquiliza y nos inquieta a par-
tes iguales, ya que nos dice, que uno de los efectos se-
cundarios de la atropina es lo que le ha pasado a Nicolas
y que se suele dar en nifios con problemas cromosémicos
o0 cognitivos, digamos que ahi nuestras cabezas empeza-
ron a dar vueltas a toda velocidad, eso si, a la espera de
los resultados genéticos.

El 24 de mayo, nos dice la neurdloga que ya llegaron
los resultados, que vayamos cuando acaba la consulta a
hablar con ella, cuando dijo “cuando acabo las consultas”
a mi ya me dijo que al nifio le pasaba algo, se lo comento
a mi marido que dice, “no tiene por qué, alomejor lo hace
porque no tiene hueco....”y efectivamente, no me equi-
voqué, nos dice que Nicolas tiene Sindrome de Williams.

No sé decir cual fue nuestra reaccién, los dos tuvimos
que volver al trabajo hasta que acabase nuestra jornada,
y por la tarde, cuando llegamos a casa, estaban nuestros
padres esperandonos para que les contdsemos que nos
habia dicho la neurdloga. Fue asi, como se lo dijimos a la
familia, la verdad, nos derrumbamos todos.

Para finalizar, decir que nadie esta preparado para
esto, después de las fases de asombro, negacién, animo,
desanimo, desasosiego... por qué a nosotros si es un
caso de cada 7.5007? te das cuenta de que tienes contigo
un “personita” MARAVILLOSA, que te sonrie y te quita to-
dos los males, un pequefo por el que luchar y levantarte
y aunque sabes que vas a tener mil tropiezos, y que las
dificultades siempre van a estar ahi, juntos vamos a su-
perarlas.

Te da miedo todo, ya piensas en el primer dia de guar-
deria, en la educacién primaria, en pedir una excedencia,
porque no sabes hasta donde va a llegar su capacidad,
tienes miedo al trato con los iguales, por supuesto, a la
aceptacion social. Miras al futuro y a veces no disfrutas
el presente y pensando en los “porsiacasos” te pierdes el
ahora.

Otro tema, es que a veces dicen que los hijos sepa-
ran, en nuestro caso somos afortunados, porque Sergio y
yO SOmOos un equipo, nos hemos unido y hemos decidido
remar en la misma direccion, cueste lo que cueste, que
sabemos que no todos los caminos seran de rosas, pero
juntos estamos preparados para esquivar las espinas.

Siempre es dificil hablar de estos temas, y espero que
mi experiencia (0 testimonio) ayude a otras familias que
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estan pasando por lo mismo. Al principio, sientes que te
han quitado el suelo por el que pisas, y cuando tienes
que ir ganandole la partida al Sindrome de Williams, pa-
sito a pasito, y ves cada avance del pequefo, podrias
enfrentarte a cualquier reto.

A pasado medio afio desde el diagndstico, nuestro
entorno, va asumiendo poco a poco que Nicolas evolu-
ciona a su ritmo, cada pequefio avance, para nosotros
es un dia de celebracion, trabajamos cada dia con él, y
ayer por primera vez, dio cuatro pasitos él solo, tiene 20
meses, pero a nosotros no nos importa, sabemos que él
va a conseguir lo que se proponga, y lo mas importante,
que es y sera un nifio FELIZ.

Entrevigta a

Jesmael Caro

—¢Cuantos anos tienes?

—Tengo 22 afios.

¢ Cuanto tiempo llevas viviendo en Toledo?
—Dos meses y medio.

—¢Quiénes te animaron a iniciar esta “aventu-
ra’?

—Mis padres y mi profesor de teoria. Pero sobre
todo me animé a mi mismo.

¢Donde vive tu familia?

—En Tomelloso.

—¢A qué te dedicas durante el dia?

—Hago cursos para formarme y encontrar trabajo y
me ayudan a gestionarme para organizarme para
poder vivir solo.

—¢Qué es lo que mas te gusta hacer en tu tiem-
po libre?

—Escuchar musica.

—:Coémo te sientes con esta experiencia?
—Muy orgulloso, feliz y comodo.

-, Qué es lo que mas te motiva en la actuali-
dad?

—Hacer mi vida independiente, aunque también
escuchar musica y estar con mis amigos.

—¢ Cuales son las tareas que menos te gustan?
—Limpiar.

—¢:Con cuantas personas compartes la casa?
—Con tres chicos.




Vo tambien puedo votar

Un millar de personas con discapacidad intelectual
de Balears se citaran por primera vez en as urnag

al cambiarge Ca ley electoral

Una ilusién especial por votar. Un cambio en la
ley electoral aprobado en diciembre ha ampliado el
derecho a voto a las personas con discapacidad in-
telectual que hayan sido incapacitadas judicialmente.
En las islas este colectivo esta formado por un millar
de ciudadanos que podran votar por primera vez el
28A. “Me preguntaba por qué no podia votar, era una
injusticia”, recuerda uno de los nuevos electores.
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“Abri el buzén de mi casa. Miré y pensé: ‘no puede
ser’. Pero ponia mi nombre: Andreu Mateu Pellicer.
Era la tarjeta para votar”. La modificacion de la ley
electoral aprobada por el Gobierno el pasado diciem-
bre ha abierto la puerta de los colegios electorales
a un millar de personas con discapacidad intelectual
de Balears —unos cien mil en todo el Estado—, que
podran votar por primera vez en las elecciones gene-
rales del préximo dia 28...

...“Yo me preguntaba por qué no podia votar. Era
una injusticia, soy un ciudadano y tengo mis dere-
chos”, cuenta Andreu Mateu, usuario del centro ocu-
pacional Mater Misericordiae. “Me interesa mucho la
politica, siempre veo los debates de La Sexta Noche.
No soy de esos que dicen que pasan. La politica no
es para discutir, sino para arreglar los problemas que
tenemos las personas con discapacidad”, sentencia
este mallorquin que, a sus 34 afos, lamenta haberse
perdido ya unos cuantos comicios.

Testinorios

“Siempre he tenido la
necesidad de decidir, de
votar. Suele decir que esto
o aquello tiene que mejo-
rar, siempre ha sido muy reivindicativo, sobre todo con
lo que le afecta”, relata Aina Maria Pellicer, madre de
Mateu. “Pero no es solo darles derecho a voto. Hace
falta mas inclusion, menos etiquetas y que no les miren
como ciudadanos de segunda. Eso nadie sabe lo que
es hasta que lo vives de primera mano”, subraya.

Lo corrobora Mateu: “El programa deberia ser
mas simple. Hay palabras que no se entienden; me
suenan, pero me pierdo en algunos detalles”.

Stephen Gémez, que volvera a citarse con las ur-
nas. “Tenemos derecho a votar y elegir al presidente
que queramos. No pueden dejarnos de lado, somos
ciudadanos”, afirma este joven. También tiene una lis-
ta de reivindicaciones para el préximo Gobierno. “Que
no haya discriminacion, que respeten otras culturas,
que haya menos crisis y que utilicen el dinero para
cosas importantes. El futbol lo ve mucha gente, pero
todo ese dinero que mueve se podria invertir en hos-
pitales y carreteras”, reclama Gomez.

“Quiero lo que quiere todo el mundo”, abunda. “Un
Gobierno justo que garantice derechos iguales para
todos y que se cumplan las leyes”.

A su lado asiente Joan Miquel Bosch. “Cada afo
iba a votar con mi madre y a mi no me dejaban por-
que no estaba en la lista, me enfadaba mucho. Pero
ya he recibido el papel. Me ha hecho mucha ilusién,
para mi es muy importante”, destaca. “Suelo mirar
las noticias, pero los politicos hablan raro y siempre
estan discutiendo”, critica Bosch, que a sus 23 afios
tendra la opcion de depositar la papeleta en la urna
después de ser rechazado en los comicios de 2015 y
2016, cuando ya habia cumplido la mayoria de edad.

...Tolo Marquez, director de Asnimo: “Si queremos
que se les trate como al resto de personas han de tener
sus derechos basicos garantizados, como votar; si que-
remos igualdad no puede ser que no puedan votar”...

...Asimismo, Marquez defiende la necesidad de
trabajar por la inclusién y seguir avanzando en la
igualdad de oportunidades en varios ambitos. “Es im-
portante que vean que pueden disfrutar de sus de-
rechos aunque segun su grado de discapacidad lo
disfrutaran mas o menos”, sostiene.

Estas y otras reflexiones pueden encontrarse en el
articulo completo en: https://www.diariodemallorca.es/
mallorca/2019/04/14/capacitados-votar/1409212.html

Mar Ferragut Jaume Bauza
14.04.2019 | 02:45
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Carta a Ca ASWE

Por donde empezar...

Empezaré por presentarme. Me llamo Rosi, soy
de Valencia y formo parte de la plantilla de educado-
res del programa de autonomia de la Aswe.

Hoy he querido escribir un mensaje para dar las
gracias a alguien muy especial que, durante algo mas
cinco anos he tenido la oportunidad de conocer y que
a dia de hoy ya forma parte de mi vida. Ella es Elena
Amo, esa chica que tod@s conocemos por su her-
moso pelo rizado y por tener una sonrisa tan especial
que no deja indiferente a nadie.

Elena, durante todo este tipo te he visto crecer,
madurar, aprender, superar grandes obstaculos y me-
jorar dia tras dia; todo con gran esfuerzo y demos-
trando lo lejos que puedes llegar si lo deseas. Sabes
que siempre he confiado en ti, en tu potencial y en tu
capacidad de poder romper los limites que muchas
veces, se interponen en tu camino.

Y de cada sesion, cada momento que hemos pa-
sado juntas tengo que confesarte que he aprendido
mucho de ti. Me has ensefiado a ver la vida de otra

manera mas sincera, natural y alegre, porque en
cuestiéon de bondad y felicidad, tu has sido mi mayor
maestra. He aprendido que lo complicado se hace fa-
cil si lo hacemos disfrutando, que las quejas no valen
para aprender y que los enfados siempre deben de
acabar con una sonrisa y un aprendizaje.

Asi que debo de darte las gracias...

Gracias por todo el carifio recibido, por los mo-
mentos compartidos, por intentar sacarme una son-
risa antes de terminar cada sesion, por esos abrazos
interminables ... en general, gracias por dejarme en-
trar en tu vida y en tu corazoén, y es que tu magia ena-
mora a tod@s los que estamos a tu alrededor.

Y por supuesto debo de agradecer a aquellas per-
sonas que estan siempre cuidandote y preocupan-
dose por ti, tu familia. Gracias Angeles y Pedro por
dejarme formar parte de vuestra familia, porque asi
me habéis hecho sentir desde el primer dia que entré
en vuestro hogar. Gracias por confiar en mi y en mi
trabajo, por facilitar y apoyar la intervencion; no sa-
béis lo que significa que la familia esté tan implicada,
accesible y predispuesta en las decisiones y activida-
des que proponemos (especialmente a ti Angeles por
participar activamente en las sesiones, has sido mi
mayor complice). Sois la familia el motor de vida de
vuestra hija y estoy segura que lo que ha conseguido
(y seguira haciéndolo) gran parte es por el apoyo ab-
soluto que le brindais.

Y llegado a este momento donde tod@s hemos
aprendido de un@s y otr@s, solo os puedo pedir que
quiero seguir formando parte de vuestra vida, pero de
una forma diferente en la que dejo de ser “la terapeu-
ta de la Aswe” para ser una “amiga incondicional de la
familia”. Aun queda mucho camino por recorrer y me
gustaria estar a vuestro lado, apoyando y acompa-
fiando en todos los momentos que quedan por venir,
y sobre todo, que sigais contando conmigo como si
fuese una mas de la familia.

Gracias, gracias y gracias!!

Rosi Jurado Lopez
(Valencia)
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Es habitual que en algun momento del periodo de
escolarizacion de sus hijos o hijas, las familias experi-
menten situaciones de desconocimiento o incertidum-
bre. En el caso del alumnado con necesidades educa-
tivas especiales, pueden aparecer dudas adicionales
tales como ¢ Qué medidas de atencién a la diversidad
son ajustadas a las necesidades de mi hijo/a? ;Qué
significa un cambio de modalidad educativa? ;Qué
opciones tengo para que prevalezca mi derecho a una
educacion inclusiva?

Con el fin de dar respuesta a esa creciente deman-
da de apoyo y asesoramiento, ponemos en marcha el
Servicio de Orientacion Educativa, dirigido a familiares
de personas con sindrome de Williams y profesionales
de la educacion.

Nuestro objetivo es acompafar a las familias a lo
largo del proceso de escolarizacion. Buscamos su
empoderamiento ofreciendo herramientas que les
permitan participar activamente en la vida escolar vy,
también, identificar y actuar ante situaciones de vulne-
rabilidad o exclusion.

Este acompafiamiento es extensivo a los profesio-
nales de la educacion. A través de orientaciones psi-
coeducativas y formaciones centradas en la persona,
pretendemos apoyar a la escuela para que las opor-
tunidades que se ofrezcan al alumnado con sindrome
de Williams estén ajustadas a sus necesidades per-
sonales y, de esta manera, prevalezca el principio de
equidad educativa en relacion al acceso, participacion
y promocion de aprendizajes de todo el alumnado.

EU protocolo de accion
del Sewicio de Orientacion Educativa

La actuacion comienza cuando recibimos la de-
manda, que es atendida por nuestra psicéloga, quien
ofrece su apoyo y disposicidn a colaborar. A continua-
cion, recopilamos la informacion necesaria para cono-
cer en profundidad el alumno o alumna al que vamos

a apoyar. Esta recogida de informacion se realiza a
través de entrevistas, registros, revision de documen-
tacion u observaciones, en funcién de cada caso.

Tras analizar dicha informacion, se realiza una de-
volucién a la familia y al centro educativo que consis-
tird en la concrecion de pautas y orientaciones sobre
coémo intervenir ante las necesidades detectadas.

Finalmente, en caso de considerarlo necesario, la
ASWE también ofrece una formacion presencial a los
profesionales del centro educativo acerca de como
promocionar el aprendizaje de la persona en base a
sus fortalezas y necesidades y en cémo las caracte-
risticas de sindrome de Williams pueden influir en su
proceso educativo.

En este proceso contamos ademas con la colabo-
racion altruista de dos de nuestras familias y miem-
bros de la Junta Directiva, Marta Cantero y Carmen
Moreno, que conforman, junto a la psicéloga de la aso-
ciacién, la Comision Educativa.

Durante el afio 2019 atendimos a 35 familiares y/o
profesionales y tuvimos la oportunidad de conocer y
realizar la formacion presencial en los centros educa-
tivos:

> Jornada de formacion del CEIP Miguel Hernan-
dez (Madrid).

> Jornada de formacion del CEIP Santa M? de
Gracia (Murcia).

> Jornada de formacion en el CEIP Diputacion
Provincial Brea de Aragdén (Zaragoza).

A todos sus profesionales les agradecemos que

nos recibieran con los brazos abiertos y su compromi-
so en la atencion a la diversidad.

Datos de contacto del
Servicio de Orientaciéon Educativa:
educacion@sindromewilliams.org




CHARLA EDUCATIVA EN
CC LA NatvipaD soBre
“Las ENFERMEDADES
Poco Frecuentes”

Aunque la vida dé un cambio de rumbo, conoceras
otros lugares y personas que también seran maravillosos.

Esto hemos querido trasmitir en la charla sobre las
enfermedades catalogadas como poco frecuentes en
el colegio La Natividad.

Dos mamas de alumnos que un dia iban a “ltalia”
y aterrizaron en “Holanda”. Alli han aprendido a vivir
con la mastocitosis y el sindrome de Williams. Unidas
por un hilo rojo inquebrantable y con muchas ganas de
juntas cambiar miradas.

En esta actividad participaron los alumnos y alum-
nas del segundo ciclo de educacion infantil, hablamos
con ellos y ellas sobre la diversidad, leimos y repre-
sentamos juntos y juntas el cuento “ por cuatro esqui-
nitas de nada”, le dimos color a nuestras super heroi-
nas super Unicas y super unicas, porque todos y todas
somos Unicos y unicas.

También participaron los seis cursos de primaria.
Una breve presentacion adaptada a cada curso, en-
tender que todos y todas tenemos algo que aprender y
que también todos y todas tenemos algo que aportar,
pues la diversidad enriquece.

Los alumnos y alumnas disefaron unos murales
maravillosos en los que plasmaron sus pensamientos
e ideas. Fue muy emotivo y motivador saber que ellos
y ellas que ademas son el futuro, no vean una enfer-
medad o sindrome si no personas con distintas cuali-
dades. Entender que algo no es raro porque sea poco
habitual, que si las conoces las reconoces y que todos
y todas somos muy capaces.

Una charla cargada de emociones en la que todas
y todos hemos aprendido.

Porque ya que estamos de paso, mejor dejar hue-
llas bonitas.

Gracias Rocio por formar parte de mi vida, por dar-
me lo de mejor de ti porque nuestro hilo rojo nos uniera
después de tantas coincidencias y por ensefiarme que
pase lo que pase detras de la tormenta siempre sale el
arcoiris. Te quiero.

Arantxa Guerrero
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Teresa Martinez-Pefialver, vicepresidenta de la Aso- Agradecemos al centro educativo el carifio y compro-
ciacion Sindrome Williams de Espafia participd en una  miso que pusieron al proporcionar un espacio para la di-
sesion formativa en el IES Gabriel Cisneros en Méstoles.  fusidn y sensibilizacion sobre las enfermedades poco fre-

A continuacion se realizé un mercadillo solidario donde
el dinero recaudado fue a parar al sostenimiento de las
actividades y programas que realiza nuestra Asociacion.

hacia una sociedad diversa.

cuentes y la necesidad de realizar un cambio de mirada

ASOCIACIONSINDROMEWILLIAMSESPANA



Sesiones
Formativas
Escuelas
de Eamilias

» Sabado 26 de Enero de 2019
“La escolarizacion del alumnado con Sindrome
de Williams”
Exposicién a cargo de: Marta Cantero Guisandez.
Psicéloga, orientadora en el E.O.E.P. Villaverde
Usera y mama de un nifio con Sindrome de
Williams.
Lugar: Sede de la ASWE.
El objetivo de esta sesion fue partir de conceptos gene-
rales como: qué es un alumno con Necesidades Educati-
vas Especiales, la respuesta educativa a este alumnado
desde la superacion de la escuela de integracion hacia
la escuela inclusiva y los aspectos mas esenciales antes
de la escolarizacion (criterios para la eleccion de centro
y valoracion por parte de los servicios de orientacion) y
durante la escolarizacion de estos nifios/as (modalidad
de escolarizacién, medidas de atencion a la diversidad,
propuestas metodoldgicas activas, la colaboracion fami-
lia-escuela...). Asi mismo se informé del funcionamiento
del Servicio de Orientacion Educativa de la ASWE.

» Sabado 23 de Febrero de 2019
“Potenciar la Autoestima desde el entorno
familiar”
Exposicién a cargo de: Izaskun Cabello.
Psic6loga de ASWE
Lugar: Sede de la ASWE.
El objetivo de esta sesion fue reflexionar sobre el papel
de la autoestima para vivir de una manera plena y satis-
factoria y la importancia de fomentarla desde edades muy
tempranas. Para ello, se ofrecié informaciéon acerca de
los aspectos que pueden dafiar o favorecer la autoestima
en los hijos y como puede reforzarse desde el hogar. Se
abordd asi mismo una reflexion sobre el efecto de situa-
ciones de bullying.

» Sabado 18 de mayo de 2019
“Las Habilidades de Autonomia en el hogar”
Exposicioén a cargo de: Izaskun Cabello.
Psicologa de la ASWE.
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Lugar: Encuentros familiares ASWE en las
“Cabarias Valle del Cabriel” en Villatoya (Albacete).
Se abordé la importancia de fomentar las actividades ba-
sicas e instrumentales de la vida diaria en las distintas
etapas evolutivas. A continuacién de la exposicién, se
realizé6 una mesa coloquio con la participacion de nues-
tros jévenes con Sindrome de Williams.

» Viernes 21 de Junio de 2019

“La Transicion a la Vida Adulta y Las
Cuestiones Legales Asociadas (12 Parte)”
Exposicién a cargo de: Jesus Antonio Moure

Pérez. Abogado y familiar de persona con
diversidad funcional.

Lugar: Sede de la ASWE.

El objetivo de la sesién fue conocer algunos de los trami-
tes legales mas importantes a los que atender en relacion
a las personas con diversidad funcional. Concretamente
en la sesion se trataron las ayudas fiscales de patrimo-
nios protegidos y planes de pensiones, ademas de otros
tramites como los testamentos.

Debido al interés suscitado, se repitié la sesion (23 de
Noviembre de 2019).

» Viernes 18 de Octubre de 2019

“La Transicion a la Vida Adulta y Las
Cuestiones Legales Asociadas (22 Parte)”
Exposicién a cargo de: Alberto Garcia Diez.
Abogado.

Lugar: Sede de la ASWE.

El objetivo de la sesién fue conocer algunos de los trami-
tes legales mas importantes a los que atender en relacion
a las personas con diversidad funcional. Concretamente
en la sesioén se trataron la Incapacitacion y Patria Potes-
tad Prorrogada.

» Sabado 30 de Noviembre de 2019

“Educacién Afectivo-Sexual”

Exposicién a cargo de: Beatriz Vargas Molina y
Laura Garcia Cebrian. Psicélogas con master en
educacion sexual y asesoramiento sexolégico.
Lugar: Centro Joaquin Roncal (Fundacién CAlI-
ASC) Calle San Braulio, 5. 50003 Zaragoza.

El objetivo de la sesion fue facilitar a los padres y madres,
informacién, asesoramiento y herramientas para apoyar
a sus hij@s con Sindrome de Williams en su proceso de
madurez afectivo-sexual, suscitando actitudes positivas
hacia su sexualidad y dotando de competencias para lle-
var una vida sexual sana. Se abordé también sobre la
necesidad de detectar y evitar el abuso sexual asi como
los riesgos asociados a la actividad sexual.
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Encuentro

de reflexion
sobre una
"Escuela
Extraordinaria”

Ante la inquietud manifestada por alguin@s so-
Ci@s, decidimos proponer un espacio de encuentro
para compartir y reflexionar sobre lo que cada uno es-
peramos en ese camino hacia una educacion inclusiva
real y de calidad que se celebré el domingo 9 de junio
de 2019 en la sede de la ASWE.

El derecho a una educacion inclusiva esta avalado
por la Convencion Internacional de la ONU sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, que en
su articulo 24 reconoce que “los Estados aseguraran
un sistema de educacion inclusiva a todos los niveles
para las personas con discapacidad”. Esta Conven-
cion fue ratificada en 2008 y aprobada por unanimidad
por nuestro Parlamento y es de obligado cumplimento
en Espafia al tener rango de tratado juridico interna-
cional de Derechos Humanos.

ASNE

Desde la Asociacion Sindrome Williams de Espana
trabajamos para llevar a cabo actuaciones encamina-
das a la inclusion de nuestros hij@s en todos los en-
tornos, entre ellos el educativo.

En este sentido creemos firmemente en esa trans-
formacién del actual sistema educativo desde la pru-
dencia y de forma paulatina, con la mirada puesta
siempre en las necesidades del alumnado de diver-
sidad funcional hacia una verdadera educacion in-
clusiva de calidad, desde la puesta en marcha de un
conjunto de acciones encaminadas a lograr el maximo
desarrollo de cada alumno y su bienestar, valorando
las diferencias individuales y la diversidad como enri-
quecedora, donde las familias tengan realmente la op-
cion de elegir un centro ordinario para sus hijos e hijas
y que no se vean abocadas a irse a la educacion es-
pecial porque en la ordinaria no se den las condiciones
adecuadas para cubrir las necesidades especificas de
todo el alumnado.

Una Escuela

¥iraordinara




Mzrecdillos y 2022

Festival Multidisciplinar
por el dia de la mujer
CSE La Tacita de Plata

Hay algo maravilloso en los
eventos que participa ASWE y es
que siempre conoces a personas
que después de ese dia seguiran

“La tacita de plata” el dia de la
mujer.

Fue un dia estupendo, talleres
diversos, danza, musica, una pae-

en tu vida. lla vegana riquisima y la compafiia
de familias, voluntarios y volunta-
rias de ASWE que siempre estan

dispuestos a aportar su ayuda.

Gracias Lua por pensar en no-
sotros.

Gracias al festival de la musi-
ca en el que participamos en Las
Castillas conocimos a grandes
personas que un afno después nos
dieron la oportunidad de participar
Yn el festival multidisciplinario en

Arantxa Guerrero

Dia del libro en el Colegio la Natividad

Quien tiene un libro y tiene un tesoro.
Quién tiene una amiga o amigo tiene un tesoro.

Quién tiene alguien cercano que colabora, ayu-
da, tiene un tesoro.

Tres son los afios que llevamos celebrando el dia
del libro en el colegio la Natividad con un mercadillo
solidario de libros de la libreria de la cueva del ratén
en colaboracién con la ASWE.

Los y las alumnas que han querido colaborar en
esta actividad se acercan a los puestos de libros,
eligen su libro favorito y hacen su aportacion. Una
actividad que a los mas pequefios les fascina. Tam-
bién a los mayores, muchos ya amantes de la lectu-
ra disfrutan eligiendo su préximo libro o a quien se
lo regalaran.

Es importante fomentar el habito de la lectura en
todas las etapas, siempre hay libros adaptados a
cualquier lector, miles de historias por descubrir, leer
nos enriquece y en este caso le sumamos que lo
recaudado se destina a mejorar la calidad de vida de
las personas con este sindrome y la de sus familias.

Estas jornadas son posibles gracias a la ayuda
de las voluntarias, de todos y todas las que habéis
colaborado y del cole.

Gracias a todas y todos sumamos
un granito de purpurina mas en nuestra
montafa de ilusion.

Arantxa Guerrero
Mama, socia y voluntaria/

Mevrcadillo solidario en el
[ES Melchor de Jovellanos

Como cada afo, el IES Gaspar Melchor de Jo-
vellanos de Fuenlabrada celebroé el dia del libro po-
niendo a la venta con un precio simbdlico los libros
donados de su propia biblioteca. Cada afio la recau-
dacion conseguida se dona a una asociacion y en
este caso quisieron colaborar con nosotros donando
todo lo recaudado, ademas nos dieron la oportuni-
dad de exponer nuestro merchan. Gracias al centro
\{a todos los alumnos que quisieron colaborar.
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David,

campeon en braza en
50 v en 100 metros en

el Campeonato
de Espaiia
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David pertenece al Club Al Andalus. Se
trata de un club de inclusion a través del de-
porte, en concreto la natacion.

Gracias al esfuerzo y trabajo realizado
por David, la Junta de Andalucia lo nombroé
deportista de alto rendimiento dentro del de-
porte para personas con discapacidad inte-
lectual.

i Todo trabajo tiene su recompensal y gra-
cias a ese reconocimiento, David tiene la op-
cion de poder estudiar y tener asegurada una
plaza en un centro de Formacion Profesional
Basico Adaptado.

Por otro lado, David espera la certifica-
cion que lo nombrara deportista con talento
por IMD (Instituto Municipal de Deporte).

Nunca debemos rendirnos. Si algo se nos
resiste tenemos que intentarlo por otra via.
En este caso, la via del deporte ha sido la
forma en que David ha logrado alcanzar un
gran reto.

Patricia Almazan
Madre de David
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Mi hictoria en los
Juegos Mundiales

Este es mi cuento o mejor mi historia porque es

<@
verdad, en Abu Dhabi.
Primero mi entrenador me dice que me han selec- e e

cionado para el equipo espafiol de baloncesto en los
Juegos Mundiales de Special Olympics 2019 que esta
vez se hacen en Abu Dhabi.

4
Después viene el tema de las maletas, de lo que se 0 m lcs en
ocupa mi madre, como siempre y yo la ayudo. El viaje
fue un poco largo. Salimos del aeropuerto de Madrid
tan temprano que estabamos solo nosotros. Eramos
muchos deportistas, de baloncesto, balonmano, golf, Abu habi

ciclismo, natacion, etc... Por fin salimos de Madrid
pero no llegamos a Abu Dhabi hasta las 8 de la tarde.

Llegamos al hotel que era un rascacielos grandisi-
mo y que tenia de todo, hasta un spa.

Cuando dejamos las maletas nos recordaron las
normas especiales del pais:

— No se podia saludar con la mano como en Es-
pafia. Ni besar ni abrazar al saludar, sobre todo a las
chicas.

— No podias mostrar tampoco tu propio cuerpo ni
cambiarte delante de nadie, ni ir en pantalén corto fue-
ra de la cancha, ni ensafiando nada.

— En los museos y otros sitios habia que estar muy
callado y no se podian hacer fotos; tampoco en la calle
sin permiso.

Al dia siguiente nos hicieron una fiesta de bienveni-
da con fuegos artificiales y luego la inauguracion que
fue muy bonita porque desfilamos todos los paises
con nuestra bandera y hubo musica al final.

El equipo de baloncesto era unificado, eso quiere
decir que en el campo de juego, hay tres personas con
discapacidad y dos sin discapacidad y jugamos con
las reglas normales, como los profesionales.

Fueron partidos muy complicados porque habia
mucho nivel, pero conseguimos llegar a la final y ga-
namos a Alemania porque jugamos genial. Quedamos
otra vez campeones igual que en Los Angeles 2015 y
nos dieron la medalla de oro y una copa.
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Los ultimos dias fuimos de excursiones y también a
un parque de atracciones y ahi lo disfrute mucho y fue
todo una super experiencia.

La verdad que me encanta el baloncesto, porque
entreno con mis amigos y lo pasamos fenomenal.
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El 7 de Diciembre de 2018, se reconocio6 el derecho
a votar de las personas con discapacidad intelectual,
enfermedad mental o algun tipo de deterioro cognitivo,
por votacion unanime en el Congreso de los Diputados
quedando aprobada, la reforma en este aspecto, de la
Ley Organica de Régimen Electoral General (LOREG)
DE 1985.

Hasta este momento, casi 100.000 ciudadanos es-
pafioles, estaban privados del derecho a sufragio, ya
que al haber sido incapacitados judicialmente, no te-
nian posibilidad, ni de ejercer el derecho al voto, ni de
ser elegidos mediante este.

El dia 28 de Abril de 2019, en las elecciones gene-
rales, por primera vez, pudieron ejercer su derecho al
voto como ciudadanos de pleno derecho.

Un dia histérico, en el que con gran alegria acudie-
ron a depositar su voto en las urnas, por fin, después
de conseguir el reconocimiento de un derecho funda-
mental de todos espafioles.

Un gran

0

Carmen

A mi me gustar votar.

Hay gente con discapacidad a la que no la dejan
votar y a mi si.

Alvaro

Llevo votando desde los 18 afios pues me gusta
desde siempre.

Aparte porque todas las personas podemos votar y
porque por fin las personas que tenemos capacidades
podemos votar y porque ya no se nos puede discrimi-
nar por ser diferentes a las otras.

David

Yo voto desde los 18 afios pero me parece muy
bien que las personas que no pueden tomar decisio-
nes por si mismas, es decir, los que deciden sus pa-
dres por ellos, puedan votar.

Maria

Yo quiero votar, porque para mi es una gran ilusion.
Yo soy espariola y tengo derecho a votar porque na-
die me puede quitar los derechos que tienen todos los
espanoles.




Nuestros '

jovenes |
ejerciendo

el derecho al VOTO
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Cecar,

baterista en las fiestas de

aldeleler

Holaaa soy César, tengo 29 afos soy de Tardel-
cuende (Soria), soy baterista y percusionista, y actual-
mente estoy en el conservatorio estudiando percusion
sinfénica.

En el afio 2018 conoci a la orquesta Tabu, en mi
pueblo en las fiestas patronales, pero antes conoci al
jefe de la orquesta tabu por redes sociales, que era
el baterista. El y el chofer de la orquesta vinieron a
mi pueblo y nos conocimos en persona, fue un placer
para mi conocerlos a todos. Le dije que era yo el de
las redes sociales, y me dijo: “esta noche te subes a
tocar” y desde ese momento, surgié una buena amis-
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pando, y me senti muy bien ante mi gente. Tocar con
gente que no has tocado nunca es de alucinar.

Me dijeron que en el afio 2019 volverian a venir
a mi pueblo en agosto. Cuando llegd, volvi a subir a
tocar otra vez.

Después de la gira, la orquesta Tabu se disolvié y
bajaron el telén para siempre. Fue un placer enorme
para mi haber estado estos dos afios con vosotros,
un gran abrazo a todos los que formasteis la orquesta
tabu nunca os olvidaré.
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ba toca el piano en la
ala Solidaria

jHola! Soy Alba, y quisiera compartir con todos vo-
sotros, la experiencia mas bonita y enriquecedora que
me ocurrié el 20 de Noviembre del 2019.

Participé en la Gala Solidaria organizada por la
Fundacion Sesé. Gala a favor de Fundacion Down,
Special Olimpics, y otras discapacidades intelectuales.

El concierto fue en la Sala Multiusos del Auditorio
de Zaragoza. Vinieron muchos artistas, y yo actué con
ellos como una artista mas.

Carmen Paris, cantautora aragonesa, queria que
en esa gala el Sindrome Williams-Beuren estuviera
representado. Y ahi subi yo al escenario, acompafian-
dola al piano con la cancion “Jotera lo seras tu”.

Durante la mafana hicimos los ensayos, comimos
todos juntos, y después nos fuimos a descansar para
poder dar lo mejor de nosotros aquella noche.

Esta actuacion fue muy importante para mi. Jamas
lo olvidaré.

iMuchas gracias! Un gran abrazo para todos.

Alba
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019 programa de

Encuentros Familiares
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Los objetivos generales de este programa son:
propiciar el encuentro entre familias de la ASWE pro-
cedentes de diversos puntos de la geografia nacional
en un espacio cuidado y positivo de convivencia y re-
laciones interpersonales entre las personas con SWy
sus familiares, compartir experiencias y vivencias per-
sonales, recibir apoyo emocional y proporcionar infor-
macion/formacion sobre tematicas de interés.

Los encuentros familiares tienen lugar en las “Ca-
banas Valle del Cabriel” en Villatoya en la provincia
de Albacete, en un espacio privilegiado ubicado a tan
s6lo 100 kilébmetros de Valencia y 70 km de Albacete.

Un afio mas, fue un éxito de participacion, con la
asistencia de 252 personas y tuvo lugar el fin de sema-
na del 17 al 19 de mayo de 2019.

El viernes por la noche fue el momento de los tes-
timonios, donde aquellas familias que lo desean, com-
parten cémo vivieron su llegada a “Holanda”.

El sabado por la manana en el marco de la Escuela
de Familias, se desarrollé un taller sobre “Las habili-
dades de autonomia en el hogar” a cargo de nuestra
psicéloga lzaskun Cabello. A continuacion tuvo lugar
una mesa redonda moderada por nuestra socia Yo-
landa Bernales donde nuestros jovenes nos contaron
cémo se enfrentan con autonomia a su vida cotidiana.

Por la tarde tuvo lugar una jornada ludica y de relax
en la piscina cubierta a cargo de nuestra colaboradora
Laura Gonzalez con una sesién de aquagym.
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Acabamos la jornada con una fiesta de disfraces
con desfile familiar. La temética de este afo fueros:
“Los emojis”.

El domingo, como ya es tradicién para celebrar el
dia europeo del Sindrome de Williams, nos juntamos
todos los asistentes para la tradicional foto.

Nos gustaria agradecer al complejo de cabafas
Valle del Cabriel, que cada afio nos acoge y recibe
con tanto carifio.

Por ultimo agradecer a todos los asistentes por ha-
cer de este fin de semana un momento muy especial,
por la posibilidad de compartir, sentirnos acompana-
dos y entendidos, asi como “cargar pilas” para retomar
nuestro dia a dia.
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UN VIAJE DE
AVENTURAS
ENTRE AMIGOS
AUTOGESTORES

Tras el éxito del viaje del afo anterior y las ga-
nas que teniamos todos de volver a vivir una nueva
aventura juntos, nos reencontramos, con mas ilusion
si cabe, de volver a vernos y de compartir la gran ex-
periencia que estaba a punto de comenzar.

Después de un afio contando los dias para que
llegase el momento de irnos de viaje con nuestros
amigos no podiamos creer que jpor fin hubiese llega-
do el gran dia!

Tras un emotivo reencuentro, lleno de alegria y
carifio, nos montamos en la furgoneta o “Disco-movil”
cémo muchos han apodado y nos pusimos rumbo a
Asturias, preparados para disfrutar de una aventura
cargada de nuevas actividades, siempre reinventan-
donos y teniendo en cuenta las preferencias, gustos
y opiniones de nuestros protagonistas.

Durante el trayecto, aprovechamos para ponernos
al dia, recordar momentos y vivencias del afio an-
terior y comentar cada una de las actividades y las
ganas que teniamos de hacerlas.

Como ya es tradicion, antes de llegar a la Casa
rural hicimos parada en el Restaurante de Unquera,

7
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los que ya lo conocéis, sabréis que se caracteriza por
sus ostentosos menus que hacen imposible quedar-
se con hambre.

Después de comer, en pocos minutos llegamos a
nuestro destino, nos instalamos y nos reunimos todos
para planificar juntos cada uno de los dias, distribuir
y estructurar las tareas, hacer la lista de la compra
atendiendo a las preferencias de los participantes y
a la importancia de llevar una dieta equilibrada, pro-
moviendo siempre una vida independiente y autoges-
tionada.

Una vez organizamos todo, aun nos quedaba
energia, por lo que nos dispusimos a visitar el precio-
so pueblo de Niembro y dar un paseo por la especta-
cular playa de Barro, una maravillosa manera de en-
trar en contacto con la belleza del paisaje asturiano.

Durante la cena pudimos de nuevo comprobar
nuestras habilidades culinarias, realizando de forma
coordinada un excelente trabajo para el disfrute de
todos los comensales. No solo era el sabor lo que ha-
cia tan extraordinarios los platos, era la satisfaccion
de haberlas preparado nosotros mismos.
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Esa misma tarde, después de comer y dadas las
ganas que teniamos todos de playa, no nos basto
con visitar una, sino que fueron dos las playas a las
que fuimos. Empezamos por la playa de Cobijeru,
la cual nos embaucé con su salvaje enclave y sus
aguas azul turquesa jUna verdadera pasada! Duran-
te el camino, compartimos ruta con las ya conocidas
vecinas de Asturias, las vacas, que parecian darnos
la bienvenida, a ese precioso lugar.

La segunda playa a la que nos dirigimos, fue la
llamada Playa de La Vega, una de las maravillas de
esta tierra privilegiada del norte de Espafa, en la que
no solo puedes disfrutar de un buen bafio o paseo
por la arena, sino que también, cdmo los aficcionados
a la geologia sabran, con un poco de dedicacion se
pueden encontrar “cantos rodados” de fluorita, una
: = actividad que resulté muy enriquecedora.
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Al dia siguiente, con las pilas recargadas, nos pre-
paramos para ver la Cuevona, y pudimos observar
que estaba mas iluminada que nunca. jNo dejara de
sorprendernos!

iTanta visita y caminata nos abri6 el apetito! Por
lo que nos dispusimos a volver a casa a preparar la
cena y a intercambiar opiniones sobre lo que nos ha-
bia parecido el dia y preparar nuestro siguiente obje-
tivo, el Ecomuseo minero.

A la manana siguiente, nos esperaba un dia muy
deseado y esperado por todos, pues ibamos a visitar
el Museo Ecominero situada en Castrillén. Para ac-
ceder al lugar, nos montamos en diferentes vagones
de tren y pudimos retroceder en el tiempo, como si
de mineros asturianos nos tratdsemos. En el pudi-
mos disfrutar de en un privilegiado paisaje costero,
que constituye la explotacién de carbén mineral mas
antigua de la Peninsula Ibérica, donde pudimos ver el
pozo vertical mas antiguo de Asturias y la unica mina
submarina de Europa Museo de la mineria de carbon
en Asturias y recorrer sus galerias para conocer la
historia de esta explotacion.

El Ecomuseo, contaba con un salén-comedor, en
el que pudimos comer de maravilla y reponer fuerzas
en aquel lugar tan especial, preparandonos para lo
que nos deparaba la tarde.

Pensamos que de camino a casa rural podriamos
ir a visitar el Museo del Jurasico, y asi lo hicimos, nos
pusimos en marcha para ver como era esta Tierra an-
tes de que los seres humanos habitasemos en ella.
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En este fascinante lugar podemos ver los dinosaurios
a tamafo real, en un enclave propio de la pelicula
Parque Jurasico, por lo que hace que nos sintamos
como si formasemos parte de la historia inmersos en
un auténtico viaje al pasado.

»
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Ese mismo nos dio tiempo para realizar una ultima
visita, la Casa del Molino, un lugar que parece saca-
do de un cuento de hadas, con su puente romano, su
rio de aguas cristalinas, sus verdes enredaderas, y
sus construcciones que datan del siglo XIX.

Ya estaba anocheciendo, por lo que nos fuimos a
la Casa rural a preparar la cena y contar las aventu-
ras vividas durante el dia.

Amanece un dia en el que el cansancio es vencido
por las ganas de navegar en el Descenso del Deva.
iEs de nuestras actividades favoritas! también aque-
llas personas que prefieren tomar unas deliciosas
corbatas de Unquera y dar un paseo por este emble-
matico pueblo, podran hacerlo, siempre hay opciones
para todos, igualmente apetecibles.
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Nos dirigimos a Devatur, la empresa que siempre
se vuelca con nosotros, poniendo todos los medios
humanos y materiales necesarios para esta experien-
cia fuese posible. Ascendemos el rio en sus vehiculos
y llegados al punto de partida embarcamos en nues-
tros kayaks para descender el rio como verdaderos
profesionales. Fue toda una aventura ver como nos
desenvolviamos surcando las aguas de este apacible
rio. Al llegar al final del recorrido vemos a nuestras
companeras que se habian quedado para disfrutar de
una experiencia mas tranquila. Entre saludos y gritos
de emocién, terminamos este gran desafio y supera-
mos una aventura mas que nunca olvidariamos y que




como siempre, nos quedamos con ganas de repetir.

Dado el buen tiempo que hacia, quisimos aprove-
char y tras cambiarnos de ropa y comer, nos fuimos
a pasar la tarde a la Playa de Poo. Esta playa se
caracteriza por la pleamar forma una piscina natural
de agua salada, cuando la marea sube, el mar entra
por la canal y queda remansada como si se trata-
se de una piscina de poca profundidad. Todas estas
caracteristicas hacen de esta playa un lugar idilico
que nada tiene que envidiar a la playa tailandesa de
Phuket, con la que la comparan, supone un lugar per-
fecto para el bafo, siendo muy seguro.

Tuvimos sin duda un dia muy intenso, combinan-
do aventura activa con descanso y relax en la playa.
Después un dia tan completo, caimos rendidos, ha-
bia sido un dia intenso y necesitabamos descansar
para disfrutar del gran dia que nos esperaba a la ma-
fiana siguiente.

Eran las 8:30, y ya estdbamos todos levantados y
con mucha ilusién, pues era el dia en el que sobrevo-
lariamos los Picos de Europa en el teleférico mas lar-
go de Europa. Tardamos 3 minutos 40 segundos en
llegar arriba desplazdndonos a una velocidad de 10
metros por segundo mientras nos sentiamos como
pajaros planeando sobre un paraje inigualable. Sin
duda es una actividad digna de valientes, en la que
todos quisieron participar, jMerecio la pena!

Una vez llegamos caminamos por una senda que
se adentraba en el corazén del Macizo Central de los
Picos de Europa y a la vuelta, comimos en el meren-
dero de Fuente Dé.

Con la adrenalina a flor de piel, y con mas ganas
de aventuras, nos fuimos a pasar la tarde a la Playa
de San Antolin, sin duda, todo un acierto.

Cuando llegamos a la Casa rural, nos reunimos y
planificamos el dia siguiente. Visitariamos la Cueva




del Soplao y dadas nuestras ganas de marcha, iria-
mos a Gijén, pues se encontraba en pleno festival de
la Semana Negra de Gijon.

Ya se iban notando los dias y el cansancio, sin
embargo, las ganas e ilusion lo contrarrestaban, asi-
que tal y como planeamos, nos levantamos, hicimos
las tareas y nos fuimos a visitar la Cueva del Soplao,
una cavidad de interés geoldgico y un excepcional
patrimonio de arqueologia minera que guarda en su
interior un auténtico paraiso natural conformado por
impresionantes formaciones con grandes superficies
tapizadas de aragonitos, falso techo, estalactitas, es-
talagmitas que provocan todo tipo de juego de luces
y sombras, sensaciones, colores y olores. Desde lue-
go, no dejo indiferente a nadie.

Por la tarde, nos apetecia mucho disfrutar de la
musica en directo, bailes interminables, un ambiente
inmejorable, puestos de feria, exposiciones terrazas,
y asi lo vivimos, hasta que llego la noche de concierto
y finalmente, la vuelta a casa.

22Pif9 [l LitLr

A la mafana siguiente, nos quedamos un ratito
mas en la cama, y al levantarnos, dado el dia tan so-
leado que hacia, decidimos entre todos, ir a la playa
de Gulpiyuri. Pasamos una mafiana estupenda entre
risas y chapuzones.

Eramos conscientes de que por la tarde nos es-
peraba una visita muy especial, pues nuestro amigo
Miguel nos recibiria en su fabrica de gaitas, para no
sblo hacernos una demostracion del sonido de ese
gran instrumento y ensefiarnos cémo se fabrica una
gaita, sino que también podriamos probar aquel em-
blematico instrumento. A nuestros protagonistas les
encanta la musica, y la mayoria tocan instrumentos,
debido a su gran don para este arte y su privilegiado
oido, por lo que el éxito estaba asegurado. Y asi fue.
iQué mejor manera de despedir nuestro gran viaje a
Asturias!

Sin duda ha sido un viaje de los que recordaremos
toda la vida, un viaje en el que pudimos comprobar
que todos podemos hacer grandes cosas.

Sara Pérez Torrejon
Impulsa Terapias
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CAMPAMENTO
NACIONAL 2019

Dentro del Programa de Respiro Familiar, se en-
cuentra el “Campamento Nacional”, que se lleva rea-
lizando desde el afio 2001.

Los objetivos generales de este programa son:
fomentar un espacio cuidado y positivo de conviven-
cia y relaciones interpersonales entre las personas
con SW y sus familiares, mejorar sus habilidades de
comunicacion, autonomia personal y autoestima, asi
como trabajar por un ocio y tiempo libre inclusivo fue-
ra del entorno familiar.

El campamento de verano tuvo lugar en NaturES-
CORIAL Granja-Escuela y Centro de Ocio Rural que
esta situado a unos 40km de Madrid, en un espacio
natural entre Valdemorillo y El Escorial, muy cerca
de la pedania de Peralejo, junto a la Cafnada Real
Leonesa.

Un afio mas, fue un éxito de participacién, con la
asistencia de 57 participantes en edades compren-
didas entre los 7 a 35 afos, del 26 de julio al 04 de
agosto de 2019.

La tematica de este afio fueros: “Los cuentos de
Disney”.
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COMIDA DE
NAVIDAD 2019

Un afo mas celebramos la tradicional comida de
navidad de la Asociacién que tuvo lugar el 14 de di-
ciembre de 2019 en el Restaurante Los 5 Pinos en
Madrid a la que asistieron 108 comensales entre so-
cios de la ASWE, otros familiares y amigos. Es una
bonita oportunidad para encontrarnos, estrechar los
vinculos entre las familias, dar la bienvenida a aque-
llas que se han incorporado recientemente y en defi-
nitiva seguir creciendo como “una gran familia”.

Para este evento, cada afo se solicitan donacio-
nes a diferentes empresas, las cuales participan con
sus articulos en esos regalos que tan felices hacen a
nuestros chic@s. Este afio contamos con la colabo-
racion de Bell.
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Después de varios afios de asistir a las conviven-
cias de Albacete y de estar en las charlas en las que
los padres y madres ibamos exponiendo todos los
miedos y vicisitudes que han ido pasando a lo largo
de las diversas etapas de sus vidas, en 2018, le pre-
gunté a Rosa que le parecia hacer una mesa coloquio
con los chicos y chicas mayores SW. Le parecié buena
idea y nos pusimos a ello.

Hablé con unos cuantos, chicos/as (Alvaro, Cé-
sar, Cristina, Estibaliz y Maria) y les parecido bien
el tema propuesto “Respondo en primera persona”.
En la circular se puso que contestarian a las preguntas
sobre su etapa escolar, laboral y personal. Con la idea
de facilitar las cosas a nuestros chicos y chicas, hablé
con ellos antes del coloquio preguntandoles si alguno
de ellos tenia algun tema o experiencia dolorosa del
que no quisiera hablar.

El interés de los padres/madres se centro en los
estudios y las preguntas mas frecuentes fueron so-
bre todo en el paso de primaria a secundaria. Pero
las respuestas de los chicos/as SW fueron un tanto
ambiguas principalmente porque ya ese periodo lo te-
nian casi olvidado (la media de edad de los chicos/as
en ese momento pasaba de los 25 afios).Luego cada
uno de ellos hablaron sobre qué es vivir con SW, qué
significa etc...Los padres/madres fueron muy pruden-
tes y no hicieron ninguna pregunta personal por lo que
quedo casi todo en estudios y vida social. Pero resulto
muy interesante saber los puntos de vista de ellos, sus
experiencias y coémo sienten y viven su discapacidad.

La experiencia fue muy bien, tanto que al afo si-
guiente nos propusieron volver a hacerlo con un solo
tema: AUTONOMIA.

En las convivencias del 2019, se realiz6 el colo-
quio en el que participaron César, Maria, Alvaro, Es-
tibaliz y Andrés. Como la palabra autonomia abar-
ca muchas cosas, en la charla fueron saliendo temas
como hobbies, vida independiente, relaciones socia-
les, amigos, ideas politicas, interés por las noticias de
actualidad y un largo etc. Las respuestas fueron, como
en todos los ambitos de la sociedad, muy diversas.
Algunos de los temas que fueron surgiendo:

Musica: como la vivian, qué era para ellos, etc...
Nos contaron su experiencia tocando en un grupo de
musicos sin discapacidad.
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Mesa coloquio
realizada por

con SW

En lo politico: se veia desde quien no quiere ir a vo-
tar, hasta quien incluso luché por conseguir el derecho
al voto en caso de incapacitacion.

Independencia: Algunos habian estado viviendo en
pisos con mas companferos/as y nos relataron que tal
fue la experiencia. “Fue buena”, nos dijeron, pero no
volverian por lo que implica de trabajo (trabajo fuera +
tareas de casa).

Otros: Uno era locutor de radio y nos relato su vi-
vencia con ese medio.

Los temas eran muchos y diferentes por la diver-
sidad de gente que asisti6. También en esta segunda
convocatoria, la valoracion y el grado de satisfaccion
de todos fue bueno. Para quienes lo organizamos, fue
una experiencia altamente gratificante.

Por tanto, y como propuesta final, estaria bien que
en el futuro alguna otra persona —o grupo de perso-
nas— tomara el relevo y siguiera organizando este
tipo de coloquios. Todos tenemos en comun muchas
cosas, sobre todo hacer felices y visibles a nuestros
hijos/as, y resulta evidente que ellos se sienten bien
cuando se les da voz, cuando se sienten protagonistas
y parte activa de las convivencias.

Gracias a CESAR, ALVARO, MARIA, CRISTINA,
ESTIBALIZ Y ANDRES por vuestros testimonios, dar
voz y representar al SW en estas convivencias.

Yolanda Bernales Uriona
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Getronics pone
su tecnologia a
disposicién de la ASWE

Getronics, el grupo global de servicios TIC, en
su deseo de continuar con su iniciativa de apoyar
proyectos solidarios, ha puesto su experiencia en el
desarrollo de aplicaciones a disposicién de la Aso-
ciacion Sindrome Williams de Espafia, que a partir
de ahora dispone de una aplicacion desarrollada por
Getronics para la gestiéon de informacién de educa-
dores y documentacion entre otras funciones.

Muchas gracias por esta iniciativa solidaria que
sin duda sera un refuerzo en la gestion de nuestros
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tros educadores y personal.

Arantxa Anton




Noticios

Asamblea
extraordinaria
de socios

del 28 de
septiembre

Tras el fallecimiento del tesorero de la ASWE
(Emilio Pascual) asi como la renuncia por motivos
personales de dos vocales (Rosa Aznar y César
de Vicente) se convocd una asamblea extraordi-
naria el pasado 28 de septiembre de 2019 para la
eleccién de 3 nuevos cargos a la Junta Directiva.

Tras la votacion oportuna, los candidatos ele-
gidos fueron:

— M.2 José Cubiles Gutiérrez (cargo de teso-
rera).

— M.2 Carmen Barroso Duran (cargo de vocal).
— Catalina Madera Duran (cargo de vocal).

Agradecemos a Diego Rubio su participacion y
disposicion a colaborar activamente como miem-
bro de la Junta directiva aunque no haya sido
posible finalmente, debido a que los estatutos es-
tablecen un maximo de 8 miembros en la Junta
Directiva.

Asamblea
ordinaria y

extaordinaria
de socios del
11 de mayo

El pasado 11 de mayo de 2019 se realizé la pri-
mera asamblea de socios en la nueva sede de la
ASWE en la Calle Escuela de Vallecas, 12 - local 4
en Madrid.

Anualmente se convoca con caracter general,
una asamblea de socios para la lectura y aproba-
cion del acta anterior, la aprobacion de las cuentas
de la Asociacion del ejercicio pasado, la aprobacion
del presupuesto del afio en curso, la aprobacion de
nuevos socios e informacién de bajas, aprobacion
del plan anual de actividades, otras informaciones
asi como ruegos y preguntas.

Es una oportunidad para encontrarnos, reflexio-
nar sobre la actividad que realiza la Asociacion des-
de los distintos programas, recabar las aportaciones
de los socios y establecer propuestas de futuro.

Tras la finalizacion de la Asamblea, tuvo lugar un
piscolabis con los asistentes como inauguracién de
la nueva sede de la ASWE.
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Asamblea

General Anual

de la FEWS

El pasado mes de Octubre, tuvo lugar como to-
dos los anos la asamblea general de la Federacion
Europea del Sindrome de Williams (FEWS), ésta
vez en Novi Sad (Serbia).

La FEWS es la federacion europea que aglutina
la mayoria de las diferentes asociaciones naciona-
les existentes, teniendo actualmente 16 miembros
(Alemania, Bélgica, Bulgaria, Dinamarca, Eslo-
vaquia, Francia, Hungria, Irlanda, Italia, Noruega,
Paises Bajos, Reino Unido, Republica Checa, Ser-
bia, Suecia y Espana).

El propdsito de éstas reuniones, ademas de
asuntos rutinarios como aprobar el estado de cuen-
tas, nuevos miembros de la directiva... es hacer un
balance de lo que se ha hecho durante el afio asi
como proponer posibles actividades para el afio si-
guiente y(como puede ser el concurso de fotografia
durante el mes de mayo para dar visibilidad al Sin-
drome o proyectos un poco mas ambiciosos como
la creacion de una base de datos europea de inves-
tigacion sobre el Sindrome).
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Esta reunion, es luego seguida de 3 llamadas a
lo largo del afio.

Personalmente, lo que mas dificil encuentro es
encontrar un punto en comun entre paises, ya que
el nivel de apoyo por parte de la Seguridad Social
que tienen por ejemplo en Escandinavia, no es la
misma que la de los paises del este: unos dedica-
rian todos los esfuerzos a la investigacion, mientras
que otros querrian tener mas enfoque a terapias
o programas de desarrollo. Eso, y las barreras lin-
guisticas, ya que en ocasiones se proponen cosas
que hay que descartar por no poder llevarse a cabo
directamente en inglés.

Como novedad para este afo, la asociacion
Serbia organizé al dia siguiente un mini congreso
para las familias de la zona donde los miembros
que son médicos o expertos en alguna area pudie-
ran compartir sus experiencias. Dado el interés, se
decidié que las préximas reuniones sean en otros
paises de la zona.
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Rosa Aznar, es la mama de Marcos un chico de
10 afios con sindrome de Williams que con ilusién y
entusiasmo ide6 una bonita forma de colaborar con
la Asociacion Sindrome Williams de Espafia para re-
caudar fondos y asi hacer posible el sostenimiento de
los programas y actividades de la Asociacion.

Asi creo el proyecto de la Libreria de Cueva del
Ratén, donde recoge libros donados y estos entre-
gado a cambio de un donativo de 2 euros, donde los
beneficios van a parar integramente a la Asociacion.

Valoramos profundamente el gran esfuerzo, cari-
fo y dedicacion que realiza nuestra querida socia por
hacer posible el reto de mejorar la calidad de vida
de las personas con sindrome de Williams, desde
el fomento de su autonomia e inclusion en todos los
ambitos (educativo, social y laboral) promoviendo ac-
ciones encaminadas a fomentar la igualdad de opor-
tunidades en un contexto de diversidad.

Su lema es “Tu cultura, nuestra ayuda” y puedes
seguirle en la pagina de Facebook: facebook.com/
www.williamsylacuevadelraton/

Gracias por estar ahi querida socia, compafera y
amiga.

Junta Directiva ASWE
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Conogemos el lugar adecuado, Visita su pagina de facebook ™
n LA LIBRERIA DE LA CUEVA DEL RATOMN ¥ Solicita informacidn.
Te los envoele de una manera muy especial,

La libreria de la cu raton, esth gestionada por una mams
Lquee, en su tiempo libre, ma werlun ndependiante y ante
| 1a necesidad de cubrir gastos | al oo funcionamiento de la

AS{J{:M{:IGN SINDROME WILLIAMS DE ESPANA, cred una plataforma,
% través de la cual, por cada 2€ de donacion, te puedes lHavar un
magnifico libro, todos procedentes de donaciones y cuyos baneficios
integraments 500 para la asociacidn.
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Nuestro
merchandising

Cada vez sois mas los que confidis en nosotros
en vuestros momentos especiales, ya sea una boda,
bautizo, comunién, cumpleafios o final de curso y
pensais en nosotros para ese detallito que ofrecer
a vuestras personas queridas. Solo podemos daros
las gracias y deciros que hacemos cada paquete a
mano con mucho mucho carifio entre las familias que
formamos esta asociacion. Ya tenéis todos nuestros
productos de merchandising? Animaros a completar
la coleccion.

Arantxa Antén
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Si Usted quiere hacerse socio porque...
Tiene un hijo/a, es familiar o amigo de alguna persona con Sindrome de Williams...
Es un profesional médico, psicélogo, logopeda o fisioterapeuta...

0O guiere simplemente colaborar con la Asociacién Sindrome Williams de Espana...

iBienvenido a la Asociacion Sindrome Williams de Espaiia!

/Fo;{rpie y rellene el formulario de la derecha y envielo: \

- Por correo electrénico a la direccion aswe@sindromewilliams.org

- Por correo postal:
Asociacion Sindrome Williams Espania
C/ Escuela de Vallecas, n2 12, 28051 Madrid
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SSINDROMEWILLIAMS

SOLICITUD DE SOCIO COLABORADOR
Colaborador particular , nombre y apellidos:

DNI/NIE: Movil:
E-mail:
Direccion:

Teléfono: Movil:
Codigo Postal: Poblacion:
Provincia:

Colaborador empresa :

CIF: Teléfono :
E-mail:

Direccién:

Codigo Postal: Poblacion:
Provincia:

Nombre de la persona con SW:
Relacién con él :

En la Asociaciéon Sindrome Williams de Espaiia (ASWE) tratamos la informacién que nos facilita con el fin de prestarles el
servicio solicitado y realizar la facturacion del mismo. Usted consiente que sus datos sean objeto de tratamiento por parte de
ASWE para la gestiéon de sus donaciones puntuales o periédicas, asi como dar respuesta a sus solicitudes de informacién.
Los datos proporcionados se conservaran mientras se mantenga la relacion comercial o durante los afios necesarios para
cumplir con las obligaciones legales. Los datos no se cederan a terceros salvo en los casos en que exista una obligacion
legal.

Usted tiene derecho a obtener confirmacion sobre si en la Asociacion Sindrome Williams de Espaia (ASWE) estamos
tratando sus datos personales de forma correcta, puede rectificar los datos inexactos o solicitar su supresién cuando los
datos ya no sean necesarios.

Usted consiente recibir comunicaciones de ASWE en relacién con sus eventos y proyectos, incluidos por medios electrénicos,
salvo que usted se oponga a ello mediante la marcacion de la presente casilla

La aportacién a la Asociacion Sindrome Williams de Espaia es de 40€
Pago anual o

Para cantidades superiores, indique cantidad €
Pago anual o Pago trimestral o (marzo, junio, septiembre y diciembre)

Datos bancarios, anote los 20 digitos correspondientes a su cuenta corriente
de Banco/ Caja:

IBAN Entidad Sucursal DC N° Cuenta

Efs [ | L[] L[] | [ O A I I
En a de de

Firmado:

Imprescindible firmar y enviar a la ASWE, por fax, e-mail o correo postal

AVISO LEGAL. De acuerdo a la normativa vigente en materia de Proteccion de Datos de Caracter Personal y la Ley 34/2002 de Servicios de la Sociedad de la Informacién y Comercio Electronico, le informamos que los datos
proporcionados se conservaran mientras se mantenga la relacién de colaboracion con la ASWE o durante los afios necesarios para cumplir con las obligaciones legales. Los datos no se cederan a terceros salvo en los casos en que exista
una obligacion legal. Puede ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, limitacion, supresion, oposicion, retirada del consentimiento, mediante comunicacion dirigida a Asociacién Sindrome Williams de Espana, con domicilio en calle
Escuela de Vallecas,12 local 4 CP: 28051 de Madrid incluyendo copia de su Documento Nacional de Identidad o documento identificativo equivalente o a través de la direccién de correo electrénico sindromewilliams@gmail.com
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www.sindromewilliams.org

Miembros de:
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Asociaciones territoriales:
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ASOCIACION EN CANTABRIA ASOCIACION EN BARCELONA ASOCIACION EN ANDALUCIA
B° Aviche, 79-A Monte - 39012 Santander Apartado de correos 4026AP - 08080 Barcelona C/ José Vera, 7 - 18170 Alfacar (Granada)
Tel.: 606 664 731 - info@sindromewilliamscantabria.org Tel.: 681 329 051 - www.acsw.cat Tel.: 950 144 657 - E-mail: aswa@aswa.es
www.sindromewilliamscantabria.org SW.CAT@LIVE.COM WEB: http://www.aswa.es
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ASOCIACION EN SORIA ASOCIACION EN GALICIA ASOCIACION EN VALENCIA
C/ Sagunto, 14 - 4°B - 42001 Soria Avda. de Ferrol, 25, 2° B - 15706 Santiago de Compostela Camino Hondo de Valencia, 7 - 46950 Xirivella
Tel.: 975 22 59 29 Tel.: 663 414049 - E-mail: GaliciaASWG@gmail.com Tel.: 659 273 234 - E-mail: avswvalencia@gmail.com
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