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Tomando pie de este bonito poema de Antonio Machado, me dirijo a voso-
tros un ano mas con la ilusion y confianza puesta en cada paso dado en el camino
que inicio la Asociacion hace ya 27 afos y que hoy aglutina a 255 familias.

Formar parte de la Asociacion Sindrome Williams de Espafia significa contar
con un lugar de encuentro en el que sentirnos escuchados y entendidos, asi
como con la inestimable labor de profesionales que nos asesoran y acompanan
desde los programas y servicios que desarrolla la Asociacion y que estan orien-
tados a dar respuesta a las necesidades e intereses con las que nos encontramos,
como familias, a lo largo de las distintas etapas del ciclo vital.

Desde estas lineas doy las gracias a nuestras profesionales: Esther Ramos (trabajadora social), Susana Casado
(Administrativa) y Patricia Garcia (psicologa); asi como a la colaboracion de Magdalena Capo (Musicoterapeuta) y
a los educadores del programa de autonomia y empleo, por su inestimable dedicacion y el carifo que ponen en cada
actuacion.

Alincorporarnos a la Asociacion entramos a formar parte de una red de apoyo humano fundamental que nos hace
sentir que juntos es mas facil superar cada reto, levantarse tras un momento de debilidad y afrontar con esperanzay
optimismo todo lo que esta por llegar... Caminante no hay camino, se hace camino al andar.

Tener un hijo con diversidad funcional nos lleva al deseo de trabajar por ser luz a nuestro alrededor, sensibilizando
desde nuestro entorno mas cercano (familiares, profesores, terapeutas, médicos, amistades, vecinos, etc.) sobre la
riqueza de abrirse a una sociedad diversa y la responsabilidad compartida de todos, por hacer posible un entorno in-
clusivo a nivel educativo, social, de ocio y tiempo libre o laboral: Al andar se hace camino, y al volver la vista atras, se
ve la senda que nunca se ha de pisar.

Gracias a las familias que iniciaron el camino de la ASWE, cuando aln habia mayor incertidumbre debido a un
diagnostico a veces tardio, unido a la falta de conocimiento sobre su abordaje, asi como el esfuerzo de impulsar el
nacimiento de esta gran familia Williams.

También gracias a las familias que os vais incorporando cada ano y que suponéis estimulo y un reto para seguir cre-
ciendo juntos, aprendiendo y poniendo en marcha nuevas iniciativas y oportunidades para cambiar miradas.

Durante los casi 5 afos que llevo en la junta directiva, 2 de ellos como presidenta, me siento enormemente afortu-
naday agradecida, por lo que esta experiencia me ha enriquecido como persona, desde la posibilidad de poder conocer
la dinamica interna de la Asociacion, aprender y esforzarme por dar lo mejor a las familias. Ahora es el momento de
pasar el testigo de la presidencia a Joseba Alzaga y mostrarle todo mi carifio y apoyo en esta nueva etapa.

Finalmente, me gustaria animaros a todos a poder vivir la experiencia de presentaros como candidatos para formar
parte de la Junta Directiva en algin momento del camino, siendo parte del motor que mueve a nuestra gran familia.
Para ello, solo hace falta entusiasmo y confianza en las grandes posibilidades de las personas con sindrome de Williams,
con el objetivo de seguir abriendo camino en un futuro esperanzador para nuestros hijos/as: Caminante no hay camino
sino estelas en la mar.

Sigamos adelante.

Un fuerte abrazo.

Marta Cantero Guisandez

Fresidenta Asociacion Sindrome Willlams de Espana




ZQué es el Sindrome de Williooms?

DESCRIPCION

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 cromosomica 7q 11.23, que se denomina sub-
microscoépica 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 homélogos (el
procedente del esperma o del évulo) ha perdido un
fragmento de informacién con un ndmero 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.

CARACTERISTICAS GENERALES

1. Rasgos faciales.

2. Caracteristicas a nivel médico.

3. Caracteristicas a nivel neurolégico
y de comportamiento.

Rasgos faciales

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.

ASOCIACIONSINDROMEWILLIAMSESPARNA

Caracteristicas a nivel médico

— 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 (estrefimiento, 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).

Caracteristicas a nivel neurolégico
y de comportamiento

— Déficit cognitivo (de leve a moderado).

— Alteracion de las funciones ejecutivas (Atencion,
memoria operativa, planificacién, resolucion 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,
orientacién 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, gestién
emocional,...) otras pueden estar mas preservadas
(lenguaje expresivo, sentido de la musicalidad, empa-
tia, sociabilidad,...).

EXPECTATIVAS DE FUTURO

— Importancia de una deteccién precoz e inicio de
una estimulacion desde edades tempranas (estimu-
laciéon 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 transicion a la Vida Adulta:
Acceso al mundo laboral y vida independiente.

INDICE
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SERVICIOS

Servicio de informacion y orientacion

Servicio gratuito dirigido a cualquier persona vin-
culada y/o interesada en el Sindrome de Williams,
cuyo objetivo es facilitar una informacién clara, ve-
raz y accesible sobre aspectos relacionados con el
mismo.

Las personas demandantes de informacién y orien-
tacion son principalmente personas con Sindrome de
Williams y sus familiares, que solicitan informacion
sobre el sindrome y tratamientos, orientacion sobre
recursos y tramites relacionados con la discapacidad,
asi como una acogida y acompafamiento 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 de orientacion educativa

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
concreto, para colaborar conjuntamente en su edu-
cacion.

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 de orientacién, asesoramiento y apoyo
psicolégico

Servicio que consiste en espacios individuales o
sesiones de intervencién psicologica cuyo fin es facili-
tar apoyo psicoldgico 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, acompanamiento y orientacion
en procesos de duelo, acompafamiento en cirugias,
dudas de caracter psicolégico, etc. Las sesiones se
realizan via presencial, telefénica o email.

PROGRAMAS DE ATENCION A FAMILIAS

> Primera acogida

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/desorientacion que se
puede generar en la nueva familia ante el diagndstico
de su hijo. Este acompafiamiento se realiza presen-
cialmente en la sede o por teléfono para los que no
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...

> Respiro familiar

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 afo 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 las personas con SW vy sus fa-
miliares, mejorar sus habilidades de comunicacion, su
autonomia personal y su autoestima y ofrecemos a los
participantes 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 to-
dos 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 importantes como la responsabilidad, conviven-
cia, habilidades sociales, planificacion, autodetermi-
nacioén, 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 de cada pais con el Sin-
drome desde 15 afios acompafiados por dos monito-
res, de diferentes paises europeos.

> Encuentros familiares

Consiste en reunir a un gran nimero de familiares y
personas con SW en un entorno natural dotado de insta-
laciones 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 interés.

> Escuela de familias

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.

> Encuentros virtuales “Cuidando al cuidador”

Son un espacio de encuentro via online, entre fa-
miliares de personas con sindrome de Williams que
ponen en comun emociones y vivencias para crecer
juntos y caminar hacia una mayor felicidad.

No se trata de una escuela de familias porque no
esta a cargo de un profesional o especialista en un
tema, sino que el protagonismo se traslada a los parti-
cipantes, con el apoyo de un facilitador que se encar-
gara de presentar la sesion, lanzar algunas cuestiones
iniciales para el debate y facilitar el que todos los par-
ticipantes tengan oportunidad de expresarse en un es-
pacio de respecto y libertad, para compartir opiniones
y sentimientos.

> Acompaiamiento emocional en situaciones

de cirugia

Servicio dirigido a todas las familias socias con el
objetivo de realizar un acompanamiento emocional a
aquellas que viven la experiencia de someter a su
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hijo a determinadas cirugias relacionadas con el Sin-
drome de Williams (aparato digestivo, cardiopatia,
oftalmolégica...). 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.

PROGRAMAS DE INTERVENCION CON
PERSONAS CON Sw

> Programa Nacional de Autonomia

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

> Programa Nacional de Empleo y Formacion
para la Vida Adulta

Consiste en ofrecer una formacion individual en
habilidades para la autonomia personal, social y la-
boral a personas con sindrome Williams y/o disca-
pacidad intelectual a partir de 18 afios de varias pro-
vincias, con el fin de promover su participacién de
manera activa en la sociedad prestandoles los apo-
yos (naturales y/o profesionales) que en cada caso
precisen para que puedan desenvolverse en su en-
torno de manera independiente.

Contempla principalmente: apoyo en la realiza-
cion de las actividades de la vida diaria, mejora de
las habilidades sociales y de interaccion con el en-
torno asi como orientacién y formacion laboral, prac-
ticas no laborales en empresas, apoyo en el estudio
y preparacion de oposiciones y empleo con apoyo en
empresa ordinaria, segun itinerario individualizado de
la persona.

> Programa Nacional de Intervencién Integral

Consiste en la puesta en marcha de una serie
de acciones con el objetivo de facilitar a las perso-
nas con sindrome de Williams de cualquier edad, y
socias de ASWE, la participacion y realizacion de
tratamientos de estimulacién e intervencion necesa-
rios para su desarrollo global (fisioterapia, musico-
terapia, estimulacién...). Dentro de esas acciones
se encuentran la de ofrecer informacién sobre las
diferentes terapias que existen y los centros y/o pro-
fesionales que la realizan, la posible firma de con-
venios de colaboracién con centros de intervencion
para la obtencidon de descuentos en los tratamien-
tos, asi como la busqueda de financiacién privada
para configurar un programa de becas para las fa-
milias solicitantes.

> Programa de Musicoterapia Individual/Grupal
Los objetivos de estas sesiones son mejorar la
atencion y el desarrollo de las capacidades cogniti-
vas y socio-comunicativo-linguisticas mediante una
serie de actividades en las que, a través de la impro-
visacion instrumental y corporal, la escucha activa y
el juego musical y ritmico se estimule y propicie una
conducta comunicativa adecuada y ajustada. Las se-
siones son individuales y/o grupales y se realizan en

la sede de ASWE y estan dirigidas por una Musico-
terapeuta.

SERVICIO DE DIFUSION DEL SINDROME
DE WILLIAMS

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 Didlogo, y a través
de la Federacion Espafola de Enfermedades Raras
(FEDER); Participacién en medios de comunicacion;
eventos solidarios...

COLABORACION CON:

Unidad de Apoyo Psicolégico a Personas con
Sindrome de Williams (UAPSW)

Esta Unidad tiene como objetivo el apoyo psico-
I6gico 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.

Centro de Atencion Temprana y Desarrollo Infantil
AYTONA “Jugar y Crecer”
www.centroterapiainfantil.com
Servicios: Integracion Sensorial, psicomotricidad,
terapia ocupacional, psicologia, logopedia, fisiotera-
pia, programa grupal de habilidades sociales y perso-
nales, etc.

Musicaycolor
www.musicaycolor.com/index.htm

Servicios: Musicoterapia individual y/o grupales.
Ubicado en Madrid.

YOJI. Reeducacion Auditiva Método BERARD
WWW.yoji.es

Instituto de Neuropsicologia y Psicopedagogia
Aplicadas (INPA)

www.inpa.info/

Servicios: Reorganizacion neurofuncional: Método
Padovan, Método Doman, tratamiento de reflejos primi-
tivos, Terapia de movimientos ritmicos, terapia auditiva
Johansen, Programa de Normalizacién Audiométrica,
Neuropsicologia cognitiva, Logopedia, Flores de Bach.

Centro de terapia Visual SKEFFINGTON
www.terapiavisual.com/
Servicios: Optometria comportamental.

Centro ALTEA Atencion Temprana
www.alteaatenciontemprana.com
Servicios: Logopedia, psicologia, neuropsicologia,
fisioterapia pediatrica y respiratoria, terapia ocupacio-
nal, psicomotricidad y estimulacién. Therasuit. Integra-
cion sensorial.

Persorod.

PERSONAL DE LA ASOCIACION

SINDROME WILLIAMS DE ESPANA:

— Susana Casado Garcia - Administrativa
aswe@sindromewilliams.org

— Esther Ramos Parra - Trabajadora Social
trabajosocial@sindromewilliams.org

— Patricia Garcia Collada - Psicéloga
psicosocial@sindromewilliams.org

FUNCIONES

SUSANA CASADO GARCIA: Administrativa

— Recepcion vy filtro de llamadas telefonicas, e-mails
tanto a los socios como a cualquier persona que
contacte con la Asociacion.

— Recepcion de nuevos socios y puesta en marcha del
protocolo de acogida, solicitando y/o entregando la
documentacion informativa referente al Sindrome de
Williams y a la ASWE.

— Recepcion, clasificacion y distribucion de la corres-
pondencia, realizacion de envios de cartas y paque-
teria.

— Labores burocraticas: realizacidon de tramites banca-
rios o relacionados con la Administracién Puablica y la
Administracion autonémica.

— Gestion de bases de datos vinculadas a la ASWE.

— Gestion de la contabilidad de la ASWE en colabora-
cion con la Asesoria.

— Gestién, administracion y organizacion de los docu-
mentos de la ASWE. Alta y baja de socios, archivo,
control de ficheros, proteccion de datos, prevencion
de riesgos laborales...

— Gestion administrativa de cuotas de socios, cuotas
de programas, pagos a proveedores, pagos némi-
nas, facturas, recibos de donacion...

— Coordinacién y gestion de los servicios:

e Campamento Nacional.

e Comida de Navidad.

e Encuentros Familiares.

e Programa de musicoterapia.

Gestion y colaboracioén en el resto de los programas

y servicios.

- Gestion y tramitacion de donaciones y subvencio-

nes, publicas o privadas.

Elaboracion de la Memoria Anual de la ASWE.

- Asistencia a Ferias y Eventos.

Horoorio de. (o>

ESTHER RAMOS PARRA: Trabajadora Social

— Acogida a nuevas familias.

— Atencidn social a familias: informacion, orientacion
y asesoramiento sobre tramites, ayudas, recursos,
etc.

— Coordinacion de los siguientes programas:

e Servicio de Informacion y Orientacion.

e Programa nacional de autonomia.

e Programa nacional de empleo y vida adulta.
e Viaje autogestores.

e Campamento FEWS.

e Programa nacional de intervencion integral.

— Captacion y seleccion de profesionales para los pro-
gramas de autonomia y el de empleo.

— Busqueda, gestion y tramitacion de subvenciones y
ayudas publicas y privadas.

— Elaboracion y revisién de proyectos y memorias de
programas.

— Intermediacion con la FEWS: apoyo a Alberto y Lu-
cia, delegados de la ASWE en la FEWS.

— Asistencia a Ferias y Eventos.

— Apoyo en otras gestiones.

PATRICIA GARCIA COLLADA: Psicéloga

— Acompafiamiento en la Acogida de las nuevas fami-
lias y realizacion del seguimiento pertinente.

— Coordinacién y Gestion de los siguientes servicios y
programas:

e Servicio de Orientacion y Apoyo Psicoldgico de las
personas con Sindrome de Williams y sus familias.

e Servicio de Orientacion Educativa: facilitando in-
formacion, realizando jornadas, sesiones de ob-
servacion y/o seguimientos necesarios.

e Programa Educativo con la figura del facilitador en
el entorno escolar.

e Programa de modificacion de conducta.

— Programacion de la Escuela de Familias, exposicidon
de seminarios y busqueda de profesionales intere-
sados en participar con ponencias especificas.

— Supervision y realizacion de seguimientos oportu-
nos, junto con los educadores del Programa Nacio-
nal de Autonomia y del de Empleo y la Vida Adulta,
asi como la formacion conveniente a los diversos
profesionales implicados en estos programas.

—Apoyo en la divulgacién y publicacion de noticias,
articulos, recursos y novedades interesantes sobre
el Sindrome de Williams.

— Asistencia a Ferias y Eventos.

— Colaboracion en las tareas de gestion de la ASWE
donde se necesite mi apoyo.

Horario y contacto de atencion de la Asociacion Sindrome Williams de Espaia

— Lunes: 8:00 a 18:00 horas (de 16:00 a 18:00
horas la atencion es sdlo telefonica).

— Martes y miércoles: 8:00 a 19:30 horas.

— Jueves y viernes: 8:00 a 16:00 horas.

Linea fija: 91 413 62 27
Linea movil: 744 616 105

Susana Casado Garcia - Administrativa
aswe@sindromewilliams.org

Esther Ramos Parra - Trabajadora Social
trabajosocial@sindromewilliams.org

Patricia Garcia Collada - Psicéloga
psicosocial@sindromewilliams.org
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;. Como se organiza la memoria semantica
en las personas con sindrome

de Williams?

La memoria semantica engloba todo nuestro conoci-
miento sobre como funciona y se organiza el mundo que
nos rodea. Dentro de ella se encuentran los conceptos, los
hechos, los significados de las palabras, y otros simbolos
mentales que nos permiten comprender nuestra realidad
y comunicarnos con las personas de nuestro entorno. Cu-
riosamente, en estudios clasicos sobre el sindrome de Wi-
liams realizados en la década de los 90, en el laboratorio
de Ursula Bellugi (Laboratory for Cognitive Neuroscience
at the Salk Institu-

participantes que intenten recordar las palabras que
acaban de escuchar y, sorprendentemente, en la ma-
yoria de ocasiones se producen falsos recuerdos: afir-
man haber escuchado palabras que no se presentaron
en la lista, pero que estan relacionadas con las pala-

bras que escucharon (por gj., “perro”, en este caso).
En nuestro estudio participaron 24 personas con sin-
drome de Williams, con edades comprendidas entre los
6 y los 57 afos, asi como 24 personas con desarrollo
tipico con eda-

teenLaJolla, Cali-
fornia), se observo
que las personas

con sindrome de 0.40

Porcentaje de falsos recuerdos por cada lista
de palabras estudiada

des mentales si-
milares al grupo
de personas con
sindrome de Wi-

Wiliams  produ- 0.35

liams. Los resul-

cian respuestas

tados mostraron
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atipicas en ta-
reas relacionadas
con la memoria
semantica.  Por
ejemplo, cuando
se les pedia que
nombrasen tantos
animales como
pudiesen en un
minuto, algunas

Williams

Grupo control

% Falsos recuerdos asociados
a las palabras estudiadas

que, en general,
los falsos recuer-
dos de las perso-
nas con sindrome
de Williams y de
las personas con
desarrollo tipico
fueron muy dife-
rentes. Mientras
que las personas

Williams Grupo control

% Falsos recuerdos NO asociados
a las palabras estudiadas

personas con sin-

drome de Williams producian respuestas poco comunes,
como “ledn marino”, “ibice”, o “yak”, en lugar de respues-
tas mas comunes como “perro” o “gato”. Algunos investi-
gadores tomaron estos datos como evidencia de que la
memoria semantica podria estar organizada de una forma
atipica en el sindrome de Williams, de tal modo que acce-
derian con mayor facilidad a palabras poco comunes que
a palabras mas frecuentes. Sin embargo, estudios mas
recientes pusieron estos resultados en entredicho, al no
encontrar diferencias significativas en este tipo de tareas
entre las personas con sindrome de Williams y grupos
controles (por €j., personas con desarrollo tipico con una
edad mental similar).

Partiendo de esta base, nuestro grupo de investiga-
cion se planted si podriamos explorar la organizacion
de la memoria semantica en el sindrome de Williams
mediante una tarea experimental que estuviese mas
directamente relacionada con este procesamiento
cognitivo. Con este objetivo en mente, seleccionamos
un paradigma muy comun en el campo de la psicolo-
gia experimental, conocido como el paradigma DRM.
En los estudios con este paradigma, los participantes
estudian listas de palabras muy estrechamente rela-
cionadas entre si (por €j., “gato”, “cachorro”, “ladrar”,
“animal”, “collar”, “morder”, “hueso”, “cola”). Después
de estudiar cada lista de palabras, se les pide a los

con desarrollo ti-
pico tuvieron, sobre todo, falsos recuerdos relacionados
directamente con las palabras estudiadas (por €j., recor-
dar incorrectamente la palabra “perro” cuando estudiaron
la lista de palabras relacionada), las personas con sin-
drome de Williams tuvieron mas falsos recuerdos de pa-
labras no relacionadas con las palabras estudiadas (por
€j., recordar incorrectamente palabras como “excursio-
nes” o “caja” después de estudiar una lista de palabras
relacionada con la palabra “perro”; ver imagen). Ademas,
en una tarea final de reconocimiento, en la que se pre-
sentaron palabras que se habian estudiado en las listas,
palabras nuevas relacionadas con las estudiadas (pero
que no habian sido presentadas en las listas), y palabras
nuevas sin relacion con lo estudiado, las personas con
sindrome de Williams también tuvieron un menor indice
de falso reconocimiento de las palabras nuevas relacio-
nadas con las estudiadas, en comparacioén a las perso-
nas con desarrollo tipico. Estos resultados se mantenian
independientemente de la edad cronoldgica de los par-
ticipantes con sindrome de Williams, por lo que parece
que este patrén permanece a lo largo del desarrollo.
Tomando estos resultados en conjunto, los datos
parecen indicar que la memoria semantica se podria
organizar de una forma atipica en las personas con
sindrome de Williams, en comparacién a como se or-
ganiza en las personas con desarrollo tipico. Mas con-
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cretamente, cuando se comienzan a almacenar con-
ceptos, significados, etc., en la mente de las personas
con sindrome de Williams, la configuracién final que
acaba resultando (por €j., las conexiones entre dife-
rentes conceptos, significados...) seguiria un patron
atipico. Las implicaciones a nivel clinico y educativo
de esta investigacion podrian ser muy relevantes, ya
que pone el énfasis en trabajar mas explicitamente las
relaciones semanticas, de cara a desarrollar una me-
moria semantica mejor organizada.

Si estan interesados en conocer mas informacion
acerca de esta linea de investigacion, o si quieren
colaborar en futuros estudios, por favor pénganse en
contacto con nosotros a través de la siguiente direc-
cion: carlos.romeror@uam.es

Carlos Romero Rivas, Lucia Sabater Galvez,
Pablo Rodriguez Gomez, Irene Hidalgo de la Guia,
Sara Rodriguez Cuadrado, Eva M. Moreno

y Elena Garayzabal Heinze

Colaborando con las familias de la ASWE
en investigaciones sobre sindrome

de Williams

¢ Eres una persona con sindrome de Williams, o un
familiar, y te has preguntado alguna vez cémo podrias
colaborar o participar en investigaciones para conocer
mas sobre este sindrome? ; Te han contactado alguna
vez previamente, y has dudado entre participar o no?

Desde la Universidad Auténoma de Madrid y la
Universidad Complutense de Madrid hemos estado
(y seguimos) realizando una investigacion sobre la
adquisicion y el desarrollo del lenguaje en las perso-
nas con sindrome de Williams, y queriamos contaros
cémo ha sido nuestra experiencia con las familias de
la asociacion.

Nuestra experiencia ha sido siempre muy positiva:
los chicos y las chicas que han participado en nues-
tros estudios se lo han pasado bien, conocen a gente
nueva, y realizan las tareas con motivacién. Nosotros,
los investigadores, también hemos vivido experiencias
muy enriquecedoras: hemos interactuado con perso-
nas con muchas ganas de socializar y de conocernos,
que ademas nos indican sus intereses y preocupacio-
nes, y nos dan ideas para seguir trabajando en este
ambito.

¢, Pero cédmo funciona todo, qué sucede en una in-
vestigacion? Habitualmente, en el mismo momento en
el que realizamos el contacto con las familias que han
mostrado interés, les enviamos informacion detallada
sobre las condiciones del estudio: en qué va a consis-
tir, qué pueden aportar los resultados del estudio, y
qué podemos ofrecerles tanto a las personas con sin-
drome de Williams como a sus familias. Por ejemplo,
nosotros solemos elaborar un informe individualizado
con los resultados obtenidos por cada participante, asi
como una serie de recomendaciones para el desarro-
llo apropiado del lenguaje en funciéon de esos mismos
resultados. También hemos mantenido la costumbre
de enviar un pequeno detalle a las personas que han
participado con nosotros, para agradecerles su tiempo
y dedicacion.

Por tanto, participar en estudios sobre el sindrome
de Williams puede aportar multiples beneficios. Por un

lado, el mas evidente es que colaborando con un po-
quito de tiempo, se puede beneficiar a toda la comu-
nidad de personas diagnosticadas con sindrome de
Williams y a sus familias, ya que la investigacion es
fundamental para seguir conociendo mas acerca del
desarrollo y la intervencion en este sindrome. Pero,
ademas, puede ser muy satisfactorio a nivel personal
para las personas participantes, y para las familias,
que pueden recibir informacion detallada sobre ciertos
procesos, estados, etc., en sus hijos/as.

Asi, el objetivo principal de este pequefio articulo
es animaros a participar en las investigaciones sobre
sindrome de Williams. Detras de los correos electréni-
cos, mensajes, etc., que os puedan llegar, encontra-
réis a personas interesadas en ayudaros y en trabajar
para fomentar el desarrollo de las personas con sin-
drome de Williams.

Carlos Romero Rivas
(carlos.romeror@uam.es)

Profesor del Dpto. de Psicologia Evolutiva y de la
Educacién, Universidad Autbnoma de Madrid
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Avance en la investigacion del sindrome
de Williams (comportamiento hipersocial)
en la Universidad de Tel Aviv

23 de enero de 2023
Un estudio realizado por el Dr. Boaz Barak de la Es-
cuela de Ciencias Psicoldgicas y la Escuela de Neurocien-
cias de la Universidad de Tel Aviv, en colaboracion con el
Dr. Asaf Marco de la Universidad Hebrea de Jerusalén,
reveld procesos anormales que provocan una alteracion
en la expresidon de genes esenciales para el desarrollo
del cerebro en personas con el sindrome de Williams.
Los resultados del estudio podrian contribuir al de-
sarrollo de futuros tratamientos para la enfermedad **
relacionados con la regulacion de los genes afectados.
Los resultados fueron publicados en la prestigio-
sa revista Molecular Psychiatry del grupo Nature.
Segun estudios epidemiologicos recientes, el sindro-
me de Williams afecta en promedio a uno
de cada 7.500 nacimientos, una preva-
lencia considerablemente mayor que en .

[T L

el pasado, cuando se estimaba que ocu- I e «
rria en aproximadamente uno de cada o
20.000 nacimientos. Se trata de unacon- "I §
dicion genética relativamente rara causa- s =

da por una microdelecion de 26 a 28 ge- -5: :

nes del cromosoma 7, que generalmente = =+

ocurre al azar, ya que ambos padres .

portan versiones normales del cromoso- ’,.-::"'

ma. En un pequefio nimero de casos, se

hereda de uno de los padres afectados. « T

Metilacién anormal de genes

“Hasta ahora, las investigaciones
sobre el sindrome de Wiliams se han centrado princi-
palmente en los genes ausentes y sus funciones”, ex-
plica el Dr. Barak. “Queriamos comprobar si también se
caracteriza por anomalias en el genoma de las células
cerebrales que impiden una expresion correcta de los
genes esenciales. Especificamente, nos preguntamos
si era posible que algunos genes no se expresaran co-
rrectamente en el cerebro de las personas con sindro-
me de Williams debido a un fenémeno llamado ‘metila-
cion’ (la adicién de una molécula conocida como ‘grupo
metilo’ a un gen especifico presente en el genoma)”.

Para ilustrar el fendmeno, el Dr. Barak tom6é como
ejemplo un libro de instrucciones al que se le han arran-
cado varias paginas (como un paralelelismo con los ge-
nes ausentes), y como resultado de la ausencia de es-
tas paginas, cualquiera que siguiera las instrucciones
cometeria errores. Del mismo modo, ocultar algunas de
las letras de las paginas de libro con un marcador negro
da como resultado que las instrucciones se corrompan, al
igual que la metilacion en un gen interrumpe su expresion.

La metilacion es un mecanismo normal en las cé-
lulas del organismo cuyo papel es evitar la expresion
de ciertos genes cuando es necesario. Sin embargo,
cuando su aplicacion correcta se ve alterada, la expre-

sién anormal de los genes puede provocar alteraciones
en la funcion celular y, como resultado, dafios en diver-
sos 6rganos, incluido el desarrollo normal del cerebro.

*Desarrollo de farmacos para corregir genes alterados*

El equipo del doctor Barak examind tejidos cerebra-
les humanos tomados de adultos con y sin sindrome de
Williams, fallecidos por causas no relacionadas con el
sindrome y que donaron su cerebro para la ciencia. “Nos
centramos en muestras del I6bulo frontal, la zona del
cerebro responsable de funciones cerebrales como la
cognicion y la toma de decisiones”, explica el Dr. Barak.

*"En un estudio anterior, habiamos localizado darios
caracteristicos en las células nerviosas en esa zona en
personas con sindrome de Williams.
En esta ocasion, examinamos todos
los genes de todas las células del 16-
bulo frontal para determinar si, en las

= % === personas con sindrome, algunos de
news | @ I_ estos genes experimentan procesos
L., de metilacion anormales”.*Aqui no
L ot o . .
grond A me queda muy claro si estudiaron to-
- 2 dos los genes o todas las células por
"“";f que, en principio, todas las células tie-
o, nen el mismo genoma independien-

temente de la zona del cuerpo menos

m los o6vulos y los espermatozoides®.

“De hecho, descubrimos informa-

cion importante sobre la expresion

defectuosa de los genes en las per-

sonas afectadas, especialmente el hecho de que las
alteraciones de metilacion no aparecen necesariamen-
te cerca del gen cuya funcion esta alterada, sino a ve-
ces a una gran distancia de éI’, agrega el Dr. Marco.
“Esta informacién es esencial porque nos per-
mite comprender mejor la organizacién espacial del
ADN vy su efecto en el control de los genes. Ade-
mas, como conocemos enzimas capaces de elimi-
nar o agregar moléculas de metilo, el proximo desafio
sera dirigir precisamente esas enzimas a las zonas
del genoma afectadas que hemos identificado, para
permitir que los genes se expresen correctamente”.
“Nuestro estudio ha revelado nuevos factores rela-
cionados con las alteraciones que caracterizan la enfer-
medad”, concluye el Dr. Barak. “En lugar de centrarnos
en los efectos de los genes ausentes, como se ha he-
cho hasta ahora, hemos destacado muchos otros genes
que se expresan de manera alterada en el sindrome.
Nuestros descubrimientos permitiran concentrar los es-
fuerzos futuros en el desarrollo de tratamientos dirigidos
a las zonas afectadas de los genes que hemos identi-
ficado para ‘corregir’ sus expresiones *defectuosas*”.
Dr. Boaz Barak

Universidad de Tel Aviv
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Visita al Centro
de Capacitacion
de Iberia

Queremos agradecer al CAE la generosidad que
han tenido con nosotros al invitarnos a visitar sus ins-
talaciones y “hacernos volar” por un rato en sus simu-
ladores, en los que parecia que de verdad estabamos
dirigiendo un avion o aterrizando en el destino deseado.

Las visitas han sido muy divertidas e interesantes,
disfrutando por igual mayores y pequenos al sentirnos
transportados a escenarios casi de pelicula o pilotando
nuestro avion.

Al finalizar nuestra visita, nos invitaron a un aperitivo
y tuvieron un obsequio para los mas peques, por lo que
la visita no pudo ser mas estupenda. Sin duda ha sido
una experiencia inolvidable e irrepetible.

Para que pudiéramos disfrutar lo maximo posible, el
CAE puso a nuestra disposicion todas sus instalacio-
nes, por lo que la visita se realizé en diferentes dias y
ubicaciones: el 6 de marzo en Barcelona, el 26 en Ma-
drid, y el 1 de abril en Palma de Mallorca.

Especialmente queremos agradecer a Carolina su
dedicacién y generosidad con nosotros, ya que ademas
de hacer de anfitriona en la visita a las instalaciones
de Madrid, nos ofrecio la posibilidad de poner nuestro
puesto de merchandising en la cafeteria la semana an-
terior, ademas de tener una temporada libros de “La
Cueva del Raton” a disposicion de sus empleados.

Gracias por tanta generosidad.

Tocke £-TRAr 2032
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Sensibilizacion en el Centro Educativo

Ponce de Ledon

El ambito educativo constituye un entorno muy pro-
picio para reflexionar y promover actitudes de toleran-
cia, respeto y fomento de la inclusion ante la diversidad
en las aulas en concreto y en la sociedad en general.

En esta ocasion, la propuesta de realizar una activi-
dad de difusion y sensibilizacion sobre el Sindrome Wi-
lliams, fue propuesta desde los propios compafieros de
clase de mi hijo Carlos en 2° de primaria que tan bien
lo han acogido desde su incorporacion al colegio al ter-
minar la etapa de educacion infantil... me decian cosas
como “me gustaria saber mas cosas sobre el sindrome
de Williams”, “me gustaria saber como puedo ayudarle
cuando se pone nervioso con ciertos ruidos”... al comen-
tarlo con las profesoras, en seguida me ofrecieron un es-
pacio para realizar una actividad de sensibilizacion.

Asi el 1 de abril de 2022, fue el gran dia... mucha
ilusién y esperanza puesta en esa oportunidad para
transmitir a 21 alumnos de entre 7 y 8 afios, algunas
ideas de lo que supone tener una enfermedad poco
frecuente como es el Sindrome Williams y personali-
zarlo al caso de Carlos... con imagenes de lo vivido:
Revisiones médicas, la intervenciéon cardiaca que le
tuvo 3 meses hospitalizado, algunos de sus hitos evo-
lutivos, las terapias que realiza, etc.

Empezamos leyendo el cuento de “Por cuatro es-
quinitas de nada”... y ante la pregunta de quién es
cuadradito... ellos me dieron una gran leccién dicién-
dome: “Es que en realidad el cuento no esta bien he-
cho... porque no estan los redonditos y el cuadradi-
to... sino que todos somos diferentes y cada uno tiene

unas capacidades... todos tenemos algo de cuadradi-
to” jqué gran verdad!

Al terminar Carlos llevaba un regalito para cada
comparfiero y profes: Una bolsita con una chapa de
la ASWE vy una tarjetita con una frase muy significati-
va: “Todos pueden aprender, pero no todos el mismo
dia... ni de la misma manera”.

Desde aqui quiero aprovechar para dar las gracias
a aquellos colegios que abren sus puertas a este tipo
de experiencias de sensibilizacién entre sus alumnos
y equipo docente, convencidos de que hay que seguir
luchando por una escuela unica e inclusiva para todo
el alumnado.

Marta Cantero
Mama de Carlos Gomariz
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Carrera solidaria en Ensanche de Vallecas

Me presento, soy Jorge, papa de mellizos de siete
afios y medio: Héctor Y Adrian; y socio de la asocia-
cion desde 2015.

Desde que nacieron mis hijos y nos dieron el diag-
nostico de que Adrian tenia Sindrome de Williams,
nuestro mayor afan (el de Arantxa, mi mujer, y el mio)
ha sido darle visibilidad para que el mayor nimero de
gente sepa y sea consciente de lo que significa para
mi hijo tener Sindrome de Williams.

Como cada afio, desde hace mucho tiempo, se
celebra en Vallecas (mi barrio), Madrid, una carrera
popular organizada por la Asociacién de Vecinos del
Ensanche de Vallecas. Yo tenia muchas ganas de par-
ticipar, y este afio habia pensado en aportar mi grani-

to de arena llevando conmigo la bandera de nuestra
Asociacion. Asi lo hice, y asi lo haré en cada carrera
en la que participe; me senti muy bien, porque lo de
menos era en que puesto acabar, lo importante era el

mensaje y la actitud.
Y ahora llega el momento de los agradecimientos.
Quiero dar las gracias a la Asociacién Pau de Va-
llecas por la organizacion de la carrera; a mis com-
pafieros (y amigos) de carrera porque siempre estan
dispuestos a ayudarnos. Gracias a la ASWE por la la-
bor tan necesaria que realiza y sobre todo gracias a
mi FAMILIA, mi mujer y mis hijos, por darme una vida

tan plena.

«Mucha gente pequefia, en lugares pequefios,
haciendo cosas pequefias, puede cambiar el mundo»
Eduardo Galeano

Jorge Ortega
Papa de Adrian

Peguera Vertical con la ASWE

El pasado 21 y 22 de mayo se celebr6 unas de las
carreras de trail mas mediaticas e importantes de las
Baleares, “Cami de Cavalls 227, en la que nuestro club
participé en diferentes distancias. En la meta aprove-
chamos para visibilizar el Sindrome de Williams, un
pequefo gesto que no cuesta nada, al contrario, es-
tamos encantados de ayudar a mucha gente, familias
y amigos...

Para nuestro club “Peguera Vertical” es muy impor-
tante poder visibilizar a esta gran minoria de familias
que luchan cada dia para tener una mejor calidad de
vida.

Siempre hemos estado vinculados con asociacio-
nes de “enfermedades raras” aportando nuestro gra-
nito de arena. Y desde hace unos afios siempre que
podemos, visibilizamos a la Asociacion Sindrome Wi-
lliams de Espana.

jSeguiremos sacando la bandera alla donde vaya-
mos!

Mada
Peguera Vertical
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Periédico La Voz de Galicia recoge el testimonio
de una de nuestras familias. La historia de
nuestra presidenta, Marta Cantero, y su hijo
Carlos. Agosto 2022

EL SINDROME DE WILLIAMS,
CUANDO LA SOCIABILIDAD
Y LA EMPATIA SON UN SINTOMA

Alegria, optimismo, empatia y sensibilidad. Ras-
gos que en cualquier caso son positivos, pero que,
acompafados de un diagnéstico pueden dar forma al
Sindrome de Williams. Un trastorno del desarrollo que
aparece en uno de cada 7.500 recién nacidos. No es
una enfermedad, aunque entra en el cajon de las poco
frecuentes, o mal llamadas, raras.

En genética: «Se debe a una deleccion en el cro-
mosoma 7, que se denomina submicroscépica porque
no se aprecia bien cuando se visualizan los cromo-
somas al microscopio», explican desde la Asociaciéon
Sindrome Williams de Espafa. Este fenémeno con-
siste en la pérdida de parte del material genético, en
concreto, de entre 25 a 28 genes.

Las personas con esta condicién genética, se ca-
racterizan por ser extremadamente sociables, amiga-
bles, empaticos, entusiastas, carifiosos y desenfada-
dos. «No distinguen entre amigos y conocidos», cuenta
la presidenta de la Asociacidon Sindrome Williams de
Espafa, Marta Cantero. Mas alla de lo tierno que pue-
da sonar, es peligroso. Pueden contar secretos a un
desconocido. Precisamente, el trabajo en este sentido
desde que son muy pequefios es fundamental. «Son
capaces de entablar una conversacion con cualquiera,
pero carecen de habilidades sociales para profundizar
en la amistad», detalla la presidenta.

La terapia, a su vez, «les ayuda a ir evolucionan-
do y alcanzando muchas metas que se proponeny,
afiade. Mas alla de las caracteristicas generales del
Sindrome de Williams, habra que considerar la singu-
laridad propia de cada individuo.

El Sindrome de Williams supone un déficit cogniti-
vo de leve a moderado, las funciones ejecutivas como
la atencion, la memoria operativa o la flexibilidad cog-
nitiva también pueden verse afectadas.

Ademas, los distintos hitos evolutivos los consi-
guen mas tarde que una persona neurotipica, es de-
cir, hay un retraso en el desarrollo madurativo desde
temprana edad. Tienen cierta tendencia a la ansiedad,
y dificultades de integraciéon sensorial a nivel visual,
olfativa, tactil, vestibular, etc., como dificultades de
aprendizaje en la etapa escolar.

Por otra parte, junto con la dificultad atencional, en
ocasiones podra ir acompanado de cierta impulsividad
e hiperactividad.

Una de las sefias mas identificativas, especialmen-
te, para los que tienen el ojo acostumbrado, son los
rasgos faciales. Por lo general, el Sindrome de Wi-

liams se manifiesta con labios prominentes, un men-
tén relativamente pequefio, estrechamiento de la fren-
te y una nariz ligeramente puntiaguda.

La descripcioén del trastorno contintda, porque «las
alteraciones se dan en distintos aparatos o sistemas»,
cuenta Cantero. Desde el cardiolégico, en el que la
estenosis pulmonar afecta a un 75 % de las personas
con Sindrome de Williams, hasta a nivel digestivo, por
el cual el estrefimiento, los problemas en la alimenta-
cion por reflujo o las intolerancias pueden ser frecuen-
tes. No es menos habitual el estrabismo, la miopia o
la hipermetropia, «por eso se suele asociar con llevar
gafas», explica Cantero.

La estenosis pulmonar es una estrechez en el trac-
to de salida del ventriculo derecho hacia los pulmones,
por el cual se obstruye el flujo sanguineo. La mayoria
de casos son congénitos.

En cuanto al sistema endocrino-metabdlico, puede
producirse una cierta hipercalcemia (niveles de calcio
elevados) en la infancia, y respecto al musculo-es-
quelético, es posible que se detecte hipotonia, altera-
cion en la columna o contracturas. Por ello, la fisiote-
rapia es clave.

Presentan una habilidad musical poco usual. Es
mas, uno de los sintomas relacionados con esta sin-
gularidad es la hiperacusia, por la cual ciertos sonidos
pueden resultar molestos y dolorosos. En el otro lado
de la balanza, «tienen una excelente memoria auditiva.
Mucha entonaciény, detalla Cantero. Por ello, la musi-
coterapia es una terapia muy beneficiosa en su apren-
dizaje. «Mediante estudios con resonancia nuclear
magnética sobre los tamarfios de las distintas areas del
cerebro, se ha comprobado que las personas con Sin-
drome de Williams tienen un aumento relativo del plano
temporal izquierdo, similar al que se observa en los mu-
sicos con musicalidad perfecta», detalla la asociacion.

Tanto, que la practica de musica, ya sea instru-
mental o lirica, puede derivar en una mejor integracion
social en el futuro. Es mas, desde la entidad indican
que el hecho de no temer a las circunstancias de ex-
hibicidon «parece ser otra gran ventaja de que actuen
en escenarios y frente al publico». En este caso, ver-
glienza, la justa.

Un diagnéstico precoz es clave para comenzar la
terapia cuanto antes.

Si bien en el pasado, «habia familias que recibian
el diagndstico tardiamente», indica Cantero, en la ac-
tualidad ya no es algo comun: «Es muy frecuente que
las familias llamen en los primeros dos afios de viday,
afiade la presidenta. La asociacion lleva en marcha
desde 1995 «y afios atras, no habia tanta informacion
entre los profesionales médicos».

Asi lo cuenta en primera persona: «Cuando yo le
fui a la pediatra con el diagnéstico de mi hijo, ella to-
davia no habia oido nada al respecto, y tenia muchos
afos de experiencia», precisa. Tanto, que cuenta que
los médicos especializados en ello reconocen que «es
posible que haya muchos adultos que no hayan sido
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diagnosticados, y que hayan pasado por ser una per-
sona con discapacidad intelectual sin un diagnéstico».
De ahi, que desde la asociacion consideran imprescin-
dible un diagndstico certero y precoz, especialmente,
«para evitar las exploraciones innecesarias y planificar
las medidas 6ptimas de seguimiento y tratamiento». A
dia de hoy, es posible realizarlo por métodos molecu-
lares en mas del 95 % de los casos.

La posibilidad de que vuelva a darse un segundo
caso de sindrome de Williams de los mismos padres, o
incluso familiares cercanos, «es despreciable», apun-
ta la entidad. Eso si, aquellos que lo tienen pueden
transmitir la lesién molecular, y con ello, la enferme-
dad, «al 50 % de los descendientes», concluye.

MARTA CANTERO, MADRE DE UN NINO

CON SINDROME DE WILLIAMS: i

«S|I ALGUIEN NO SALUDABA A MI HIJO, EL LE
AGARRABA LA CARA PARA DECIRLE “HOLA”»

«Cuando la primera palabra de todos los nifios sue-
le ser mama o papa, la de mi hijo fue “hola”», comienza
diciendo Marta Cantero, en referencia a su pequefio
Carlos, con 9 afios recién cumplidos. «Para mi, es una
viva imagen del deseo que tenia de conectar con todo
el mundo», continta. Hasta aqui, lo habitual de una
madre que alaba a su retofio. Incluso, no seria nada
nuevo si a la lista de hablador, se le anadiesen cuali-
dades como alegre, empatico, sociable o risuefio —que
por cierto, Carlos cumple—. Una realidad que cambia si
la explicamos. El pequefio tiene sindrome de Williams,
«una alteracion generalizada del desarrollo», en pala-
bras de su madre, que ademas de afectar a distintos
aparatos o sistemas como el cardiolégico, digestivo,
endocrino u urolégico, también hace que aquellos que
lo tengan sean extremadamente sociables.

Otra de las sefas de identidad se refleja en la apa-
riencia fisica: «Con una serie de rasgos faciales que
las familias ya tenemos identificados y los vemos cla-
ramente. Quizas, no sucede lo mismo con la poblacion
generaly, explica Cantero, que es la presidenta de la
Asociacion Sindrome Williams de Espafa.

Carlos vive en primera persona la estadistica de
uno de cada 7.500 recién nacidos a los que les ocurre.
Precisamente, es tan poco frecuente, como conocida.
Aunque ahora, «no tiene nada que ver con antesy, re-
conoce Cantero. La entidad que representa trata de
colaborar tanto como puede para difundirlo y dar el
apoyo necesario a cada familia. «Este camino es me-
jor si se vive acompafado por gente que pasa por el
mismo proceso», apunta. No solo esto, sino que tam-
bién le suma los programas y servicios de los que dis-
pone la entidad.

Estenosis pulmonar, el comienzo de la sospecha

El diagndstico de su hijo no tardo en llegar. «Cuan-
do nacio se le detecto una dificultad a nivel cardiolégi-
co, y desde ese momento, permanecio en seguimiento
por parte de la especialista. Tenia una estenosis pul-
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monar, bastante caracteristica del sindrome», cuenta
Cantero. Un problema que, unido a ciertos rasgos fa-
ciales, «aun dificiles de identificar en aquel momento
porque acababa de nacer», causaron que los médi-
cos tuviesen la mosca detras de la oreja. Eso si, por
aquel entonces, Cantero poco sabia de esta opinién.
«Seguimos nuestra vida con total normalidad, porque
tampoco me dijeron nada. Era un nifilo con muy buen
aspecto, y enseguida aparecié la sonrisa social y el
contacto visual. Estaba muy atento a todo», recuerda.
Sin embargo, empez6 a ver ciertos comportamientos
que crearon sus sospechas: «Me llamaba la atencién
que le costase controlar un poco el cuello», ejemplifi-
ca.

La revision de los tres meses transformo la sospe-
cha en una confirmacién: «Hicimos el seguimiento con
cardiologia, y la cosa fue avanzando de tal manera
que empezaron a pensar que podria tener Sindrome
de Williams, u otro. Dudaban entre varios. Por lo que le
derivaron a la prueba genética, y fue un mes después
cuando obtuvimos la confirmacién», explica Cantero.
El golpe se multiplicé por dos. Mas alla del trastorno,
Carlos tuvo que entrar a quiréfano. «La estenosis se
agravo, aunque esto no siempre sucede. Sobre el 75
% de las personas con este sindrome tienen la cardio-
patia, y muchos conviven con ella sin mayor dificultad.
Solo que en algunos casos, como fue el de mi hijo, es
necesaria la intervencion». explica.

Un corto espacio de tiempo para asimilarlo. Tan
breve, que Marta casi dej6é de lado el sindrome: «Me
estaban dando el diagndstico cuando ya teniamos fe-
cha para la operacion. Fue aterrizar. Siempre digo que
no tengo muy claro como vivi el duelo de saber que
tenia Williams, porque lo mas importante en ese mo-
mento era la cirugia», indica. No es para menos. Por-
que si bien los médicos trataban de calmar a la familia
y conocian al dedillo el procedimiento, «fue a corazoén
abierto y tenia sus riesgos».

Para la intervencion, Carlos fue trasladado al Gre-
gorio Maranon, de Madrid (centro de referencia en la
materia). «Ocurrié lo que nadie esperaba, ya que si
podia haber ciertos riesgos, se dieron todas las com-
plicaciones desde el primer momento de la cirugia». El
cardiologo estimé unos tres o cuatro dias en la UCI, y
de cinco a seis, en planta. «Al final, estuvimos tres me-
ses en total. Dos en la UCI, y uno en planta», lamenta.
Una época dura, «de incertidumbre», con problemas
no derivados del sindrome, sino de los multiples obs-
taculos a los que se fue enfrentando en su recupera-
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cion. «En dos ocasiones, la gravedad de la cardiopatia
llevo a los médicos a pensar que no saldria adelantey,
detalla Cantero.

A los ocho meses pudieron volver a casa. «Al dia
siguiente, empezamos con la rehabilitacién, y asi has-
ta el dia de hoy», recuerda.

La fisioterapia es clave en este sindrome

Uno de los problemas a los que hacen frente es la
hipotonia, tanto a nivel muscular como articular: «Tie-
nen una importante debilidad, y eso hace que haya un
retraso en la adquisicion de los distintos hitos evoluti-
vos», precisa la presidente de la entidad nacional. Ga-
tean, caminan o hablan mas tarde. De ahi, que la te-
rapia y la estimulacion desde edades tempranas sean
fundamentales. «Ellos adquieren poquito a poco todo
lo que se espera, pero se demoran mas que los nifios
de su edad», explica. Carlos, por ejemplo, siempre ha
sido muy sociable. «Queria comunicarse, pero cuando
era pequefio le faltaban las palabras», recuerda. Algo
que ha ido trabajando en terapia.

«Mi hijo tiene una sensibilidad especial por la
musica, entona muy bien al cantar y es a través
de la musica que aprende y memoriza con mayor
facilidad»

No solo es posible avanzar con el fisico, también
con lo mental. Algo en lo que resulta clave la musicote-
rapia, la cual se puede llegar a convertir en un recurso
muy interesante. Esta condicidn hizo que Cantero fuese
«un poco médico, un poco terapeuta y un poco educa-
dora», especialmente para apoyar a los profesionales
sanitarios que los acompafian en este proceso. «Mi hijo
tiene una sensibilidad especial por la musica, entona
muy bien al cantar y es a través de la musica que apren-
de y memoriza con mayor facilidad», destaca.

Precisamente, como la musica se adaptaba a
su forma de aprendizaje «lo que hice fue ensefiarle
los dias de la semana, las letras o los numeros con
las canciones. Le encanta y fue como se quedd con
ellas», explica Marta Cantero. Lo mismo a la hora de
comer. Uno de los sistemas que pueden verse afec-
tados es el digestivo, por ello, el comienzo de los pri-
meros bocados se dificulta. «Al principio, en general,
comen poca cantidad, tienen tendencia a vomitar, a
veces son intolerantes o les cuesta aceptar el sélido.
Hoy en dia Carlos ya lo lleva bien, pero cuando era
mas pequefo, yo le cantaba para que se tranquilizase
y comiese», precisa. No es de extrafar que defienda
la musica como un recurso esencial.

De hecho, el hecho de que tarden mas en ir ad-
quiriendo los distintos hitos evolutivos, provoca que
muchas veces «el colegio decida desfasarlos en lo
primeros cursosy, detalla. Carlos lo vivié. «Se encon-
traba mas a gusto en un grupo mas préximo a su de-
sarrollo», precisa Marta.

«Si alguien no saludaba a mi hijo, él se le
acercaba y le giraba la cara para decirle “hola”»
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Si algo queda claro en este sindrome, es que las
caracteristicas sociales estan multiplicadas exponen-
cialmente. «Mi hijo tiene mucha empatia, nota ense-
guida a su alrededor cuando alguien no esta bien, o
ha discutido. Sufre por los otros. Y al mismo tiempo,
cuando hay alegria, lo vive con muchisimo mas inten-
sidad», detalla Marta. Es una montafa rusa de emo-
ciones. También es muy sociable, se encarga de ha-
cerse notar cuando entra en una sala, aun cuando le
han podido explicar que no es lo correcto. Para él es
una necesidad: «Cuando vamos a un restaurante nun-
ca pasa desapercibido», explica, y afiade: «Recuerdo
que cuando tenia tres afos, llegaba a una sala de es-
pera e iba uno por uno saludando a todos. Si habia
alguien que estaba leyendo el periddico y no le hacia
caso, él se le acercaba, le agarraba y giraba la cara
para decirle “hola”», dice entre risas.

Un proceso que tuvo que aprender a gestionar:
«Siempre le decia que habia que saludar a todos a la
vez, pero es que tienen mucho deseo de hablar con
el resto», explica. Son carifiosos, dispuestos, sonrien-
tes, afectivos y tienen muchas otras formas de comu-
nicarse mas alla de la verbal. Tanto preguntan, como
cuentan, lo que les convierte en mas vulnerables: «No
diferencian entre amigo y conocido. Todos son amis-
tades al momento de hablar. Entonces hay que traba-
jarlo desde pequefio, hay que explicarles que cuando
vamos a un sitio publico no podemos querer mirar el
movil de otra personas, o insistir en jugar con ellos a
la pelota», dice Marta. Con todo, y pese al derroche
de confianza, logran alcanzar en lineas generales un
nivel de autonomia en la madurez adecuado: «Consi-
guen tener cierta autonomia, aun necesitando algo de
supervision en entorno como el trabajo o la vivienda»,
expone.

Las caracteristicas descritas sobre el Sindrome de
Williams son generales, y si bien suelen ser comunes
a todos los casos, no siempre tiene que suceder de la
misma forma: «Es fundamental destacar la singulari-
dad de cada persona pues hay mucha diferencia entre
un nifio y otro», responde Marta Cantero, que huye de
las comparaciones. «Muchas veces, cuando las fami-
lias llegamos a la asociacion tendemos a establecer
comparaciones porque asi es como funciona la so-
ciedad», precisa. Algo, que sin duda, no recomienda.
«Son nifios como sus hermanos, donde el sindrome
no les define por completo, sino que es una caracte-
ristica mas, ya que también se parecen a sus padres.
Por ejemplo, yo veo a mi hijo, y veo a mi marido de
pequefoy, detalla.

De igual forma, recuerda que el trastorno no esta
detras de todo lo que le sucede a los nifios que lo tie-
nen: «Hay padres que llegan diciendo que duermen
mal, cuestionandose si eso puede deberse al sindro-
me. No siempre es asi», precisa. Esta historia es solo
la de Carlos y su familia.

Referencia: https://www.lavozdegalicia.es/noticia/
lavozdelasalud/enfermedades/2022/08/13/sindrome-
williams-sociabilidad-empatia-
signo/00031660399072202627528.htm
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El cruce del Canal de la Mancha

El pasado mes de agosto el equipo formado por 5
personas, iniciamos un viaje a Folkstone con el fin de
intentar cruzar a nado el Canal de la Mancha. Aprove-
chando el reto, quisimos dar visibilidad al Sindrome de
Williams.

El cruce del Canal tiene una distancia en linea rec-
ta de aproximadamente 32 km, aunque debido a las
fuertes corrientes del Canal, el cruce tiene forma de
‘S’; al principio, cuando la marea sube, te lleva hacia el
oeste, pero cuando empieza a bajar, cambia de direc-
cion y te empuja hacia el este.

Para realizar el cruce, cuentas con el apoyo de una
embarcacién que en ningun momento puedes tocar-
la y cualquier asistencia que recibas debe de ser sin
contacto fisico, esto unido a que el cruce debe de ser
en traje de bafo, estando prohibido el utilizar trajes de
neopreno.

Para intentar el cruce, el plan de entrenamientos
durante el afo consisti6 en nadar aproximadamente
unos 30 km semanales, nadar alguna travesia larga
en sitios en los que la temperatura del agua fuese baja
(unos 17 grados) y asi acostumbrar el cuerpo al frio.
Este ultimo era uno de mis mayores temores ya que
mi aguante al frio no es precisamente mi punto fuerte.

El reto comenzo el 25 de agosto, las condiciones
del mar eran bastante malas, pero era el ultimo dia
para intentarlo. Gracias al animo de Txane y de todo el
equipo me convencieron para que me tirase al agua.

Te lanzas al agua desde la embarcacién y debes
de nadar hasta tierra unos 200 metros, salir totalmente
del agua y entonces es cuando te dan la salida. Esta
se produce debajo de los acantilados de Dover.

La prueba fue dura, principalmente entre los km 19
a 25 en los que la corriente hacia que fuese mas des-
pacio de lo deseado. Los animos desde la embarca-
cion y la bandera de Williams, hicieron que fuese mas
sencillo el reto.

A partir del km 25 las corrientes fueron muy gran-
des, desplazédndose hacia el este, con el riesgo de que
si te pasas el cabo Gris-Nez (Francia) debes de re-
montar y hacen muy dificil finalizar el cruce.

Los ultimos 10 km fueron duros, debido principal-
mente al cansancio acumulado.

Finalmente, después de 10:44 horas, consegui fi-
nalizar la prueba, justo debajo del faro de Gris-Nez.

Todo esto no hubiese sido posible sin la ayuda de
las personas que me acompanaron, especialmente de
mi mujer Agurtzane y el apoyo moral que me dio el
saber que estaba nadando por una buena causa, por
dar visibilidad al Sindrome de Williams.

Eduardo Porset
Papé de Igor
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Diario digital ConSalud

Diario online ConSalud.es nos han dado un
espacio en su seccién Historias poco frecuentes
a través de la historia de Carlos. Octubre 2022

LA DETECCION EN EL SINDROME
DE WILLIAMS, CADA VEZ MAS
TEMPRANAMENTE

Carlos, que ahora tiene nueve afos, nacié con un
problema cardiaco muy caracteristico. Los médicos al
verle supieron lo que le pasaba y empezaron a hacerle
pruebas. El diagndstico llegd cuando tenia los cuatro
meses: el Sindrome de Williams. “Yo habia notado cier-
to retraso en la adquisicién de hitos a nivel motor, le
costaba sujetar el cuello, pero no nos dio tiempo a sos-
pechar. Cuando la cardidloga vio la cardiopatia le llamé
mucho la atencion y nos derivo a genética, fue todo muy
rapido”, explica Marta Cantero, su madre y presidenta
de la Asociacion Sindrome Williams de Espafa.

‘Raro’, como todas las patologias que protagonizan
Historias Poco Frecuentes, el Sindrome de Williams
es un trastorno del desarrollo que afecta a uno de
cada 7.500 recién nacidos, segun datos de la asocia-
cion. Estos pacientes se caracterizan por un déficit
cognitivo, alteraciones en funciones ejecutivas como
la planificacion o la flexibilidad cognitiva, retraso en el
desarrollo madurativo, tendencia a la ansiedad y difi-
cultad en el aprendizaje y la atencion. Los pacientes
se caracterizan por sufrir una hipercalcemia transitoria
en la infancia, laxitud muscular, hipotonias o alteracio-
nes de columna. También incontinencia, enuresis o in-
tolerancias, entre otros sintomas.

“Nos dijeron que serian tres o cuatro dias en la
UCl y cinco o seis dias en planta, y al final fueron
tres meses, dos meses en la UCl y uno en planta”

Actualmente Carlos es un nifio muy sano, pero ha
pasado por complicaciones. En el momento en el que
llegd el diagndstico se agravo la cardiopatia. “Fue ne-
cesario intervenirle tan pequefio, tenia el corazén muy
afectado por la estenosis que sufren estos pacientes.
Nos dijeron que serian tres o cuatro dias en la UCl y
cinco o seis dias en planta, y al final fueron tres me-
ses, dos meses en la UCI y uno en planta”. Tras ello
hubo una temporada que tuvo que tomar antiarritimos
para el problema del corazén, “pero hace tiempo que
termind. Tiene sus controles y lo tendra de por vida a
nivel cardioldgico”.

AVANCE EN EL DIAGNOSTICO

El 75% de los pacientes presentan estenosis, es de-
cir, estrechamiento de algunos vasos sanguineos. “La
cardiopatia de mi hijo era muy caracteristica, pero no
siempre es asi, lo que ha hecho que en muchos casos
se diagnostique la enfermedad de forma tardia”, indica
Marta Cantero. Algunos de los pacientes ya adultos fue-
ron diagnosticados mas tarde, muchas veces porque su
cardiopatia era leve y pasaba desapercibida o porque no
la tenian. Esto dificulta la deteccion de forma precoz del
trastorno del desarrollo. “Detectas el retraso mas adelan-
te, le cuesta gatear, andar, hablar... y en ese momento
se ponen a investigar. Pero hoy en dia cada vez se diag-
nostica antes”, anade”.

Actualmente, tras los avances en el ambito de gené-
tica, es posible confirmar los diagnésticos por métodos
moleculares en mas del 95%. El Sindrome de Williams
esta causado por una alteracion genética. El cromosoma
7 pierde parte del material genético (deleccién) en la ban-
da cromosémica 7q 11.23, lo que entre otras cuestiones
provoca la falta de elastina, que es la que mantiene la
forma de tejidos y érganos. Actualmente, segun datos de
la Asociacion, los estudios moleculares, se realizan en
varios laboratorios espanoles.

“Un diagndstico certero y precoz es fundamental para
dar consejo genético a la familia, evitar exploraciones
innecesarias y planificar las medidas 6ptimas de segui-
miento y tratamiento”, explica la Asociacion Sindrome
Williams de Espana. Estos tratamientos son variados,
como refleja el caso de Carlos. El comenzo, ademas
de con el cardiélogo, con un neurdlogo, y un endocrino
por la dificultad de asimilar tratamientos o de deglucion
que suelen tener los nifos de pequenos. “Los primeros
anos de vida suelen tener muchos controles, pero tras
tres anos de vida las citas médicas disminuyen. A dia de
hoy solo tiene el cardiélogo, no se pone malo y ya come
como cualquiera y no con la comida triturada. No tiene
seguimientos por algo que preocupe”, cuenta Marta Can-
tero. Alos cinco afos dejé de tener que tomar tratamien-
to antiarritmico.

El empezd con ocho meses las terapias. Ademas de
Atencion Temprana, que recibié hasta los siete afios por-
que se quedo un afo mas en Educacion Infantil, hace
terapias de logopedia, musicoterapia, hidroterapia, inte-
gracién sensorial y un especialista para trabajar a nivel
cognitivo. “Todos los dias tiene terapias”. Son terapias
ludicas que le gustan y con las que trabaja muchos ob-
jetivos. Va a un colegio con educacién combinada, para
poder atender su nivel cognitivo al mismo tiempo que
pueda disfrutar con otros nifios. “Ahora esta bien, ni se
constipa, y de hecho algo que decimos en la asociacion
es que son nifios fuertes”, sefiala Marta Cantero. “Nues-
tra meta ahora es que pueda desenvolverse con la ma-
yor autonomia posible, pero no miramos al futuro, con
nifnos con discapacidad miras en plazos de como mucho
un afo. Te das cuenta de que en la vida nada esta deter-
minado y que esto es pasito a pasito”.

Referencia: https://www.consalud.es/pacien-
tes/historias-poco-frecuentes/deteccion-en-
sindrome-williams-cada-vez-mas-
rapida_121012_102.html
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Eventos solidorios, mereodillos

Andratx es sinonimo de solidaridad

o A lo largo de mis 40 afios habia vivido
' ' en muchos lugares, aunque finalmente al
- conocer a mi marido me instalé donde él
vivia, en el pueblo de Andratx. Aqui nos
casamos Yy tuvimos a nuestros dos hijos,
Daniel y Alvaro.
Cuando al mes y medio de nacer, a
h Alvaro le diagnosticaron Sindrome de Wi-
liams empezamos a relacionarnos con
muchos Andritxoles, puesto que nuestro
bebe lloraba tanto, que pasabamos el dia paseando por
el pueblo. Al hacer tantos kildmetros al dia conocimos
a muchas personas, a las que al principio Unicamen-
te saludabas al pasar y conforme pasaban los meses
nuestras conversaciones se iban ampliando. Hoy por
hoy puedo decir que son mas que amigas.

Una de esas personas es Xisca, una mujer trabaja-
dora, madre, hermana, amiga, vecina... que, dentro de
Su ajetreada vida, siempre saca tiempo para ayudar a
las personas que quiere, y desde que conocié a Alvaro
siempre que puede colabora con nuestra asociacion.
En esta ocasion puso toda su maquinaria en marcha
para fabricar unos preciosos llaveros con nuestra W.

Nuestra sorpresa vino cuando los llaveros salian
del horno y ya estaban vendidos, debido a los encar-
gos que tenia en su whatsapp cada vez que miraba el
teléfono. Posteriormente, se repartieron llaveros en dis-
tintos comercios del pueblo, “Restaurante Sa Societat
de Ca Na Fornera”, “Es Ropero de Na Paquita” y “Bar
Cafeteria Ca Na Tonieta” que no dudaron en ofrecer sus
establecimientos para exponerlos y llevar nuestra W lo
mas lejos posible.

Gracias una vez mas a la solidaridad de todos los
Andritxoles se recaudaron 585 € para seguir constru-
yendo el futuro de nuestros chicos y chicas de la ASWE.

Aurea Ruiz
Madre de Alvaro

Wchas gra

Andratx

racias a vosotros, se han recaudado

585 €

de la campaiia “"Llaveros solidarios”

Cada donativo que recibimos, nos
permite continuar construyendo el
futuro de 250 chicos y chicas de la
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Kontzertu Solidario

a favor de la ASWE

El 5 de marzo de
2022 se celebré6 un
concierto solidario en
el Teatro Olalde de
Mungia (Bizkaia) don-
de participaron el grupo
vasco de folk “Koront-
zi”, el grupo de danzas
“Amilotx”, el bertsolari
“Xabier Amuriza”.

Fue una actuacién muy emocionante y nues-
tra Enara (15 afios, con SW) que tocé la “Triki
Trixa”(acordedn) lo disfrutd muchisimo.

Todo lo recaudado en este concierto se desti-
né a la Asociacién Sindrome Wiliams de Espaia
con el objetivo por un lado de dar visibilidad a esta
condicién genética poco frecuente al tiempo que
recaudar fondos para el sostenimiento de las acti-
vidades y servicios de la Asociacion. La recauda-
cion final fue de 1.026,93 €.

Muchas gracias a todas las personas que colabo-
raron desinteresadamente en la gestién y desarrollo
de este bonito evento que resulté todo un éxito.

Joseba Alzaga
Padre de Enara
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Rastrillo benéfico Onda

Los dias 2 y 3 de
Abril organizamos
en Onda (Castelldn)
un rastrillo benéfico
para colaborar con
la Aswe. Yo, Patry
mama de Yanire, ha-
blé con Pilar Lépez,
que ya ha colabora-
do otras veces con la
Aswe, y ella junto con Pascualeta y David (abuela
y tio de Yanire) nos pusimos manos a la obra.

Fué facil ya que las empresas a las que les ex-
pusimos la idea quisieron colaborar en la causa.

Pasamos un bonito fin de semana con dife-
rentes actividades las cuales fueron divertidas
y gratuitas, tanto para adultos, como para nifos.
También consté de muchos articulos y libros que
la gente doné para el rastrillo y de los cuales se
recogio aporte econémico.

Acabamos muy satisfechos con el acogimiento
y desde aqui me gustaria agradecer a todos los
que de manera directa o indirecta colaboraron
para que esto fuera posible.

Después de esta vivencia os invito a que os
animéis a organizar un evento, por pequefio que
0s parezca, veréis lo grande que se siente. Es pre-
cioso ver a la gente tan solidaria y generosa que
se acerca a participar en estos eventos.

Patry Morcillo
Madre de Yanire

RASTRILLO BENEFICO
Sabade 2 L e B
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13 afos y voy a hablar sobre
la donacién que hizo el colegio
Escuela Hogar Placentina a la
Aswe.

a un proyecto llamado Junior
Emprende. El Junior Empren-
de es un proyecto que hicimos
en el cole, en el que nosotros
aprendiamos a elaborar pro-
ductos por nosotros mismos
y luego venderlos para ganar
dinero.

hicimos fue cada uno propo-
ner un producto, decir como se
hace y a cuanto lo podriamos
vender. Y a partir de eso em-
pezamos a elaborar los pro-
ductos y a venderlos.

Junior emprende parala ASWE

Me llamo Andrés Cid, tengo

La donacién se hizo gracias

Entonces lo que nosotros

Lo recaudado fueron 200 euros, y al terminar

las ventas teniamos que decidir que haciamos con
el dinero, en ese momento yo propuse donar el
dinero a la ASWE vy les pareci6 bien.

Asi que hablamos con la asociacion y con la

directora y a todos nos parecio bien.

También le quiero dar las gracias a la directora

Lola por hacer posible este proyecto.

Andrés Cid
Voluntario de la ASWE
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Por mucho que quisiéramos aplicar el dicho “si la
vida te da limones, haz limonada”, este afio nuestra
participacion en la carrera de ultrafondo “Madrid-Se-
govia por las vias pecuarias” ha estado a punto de
no conseguir ni gota de zumo; pero al final, y con
mas de un limén o dos pochos, lo hemos consegui-
do. Al menos en lo que al puesto de Cercedilla se
refiere, que es donde a una servidora la llevan ubi-
cando ya varios anos.

Para los que no sepais de qué estoy hablando os
lo explico: la carrera de la que hablo tiene un recorrido
de 100 km a través de la montafa, pero puedes ele-
gir entre varias distancias: media maraton, maraton,
mitad de recorrido y la distancia completa. Pues bien,
la empresa que organiza esta carrera, que ya lleva or-
ganizando unas
cuantas edicio-
nes (mas de 10,
pero el pardn
de la pandemia
me ha hecho
perder la cuen-
ta) solicita vo-
luntarios para
los puntos de
avituallamiento
a algunas aso-
ciaciones  sin
animo de lucro
(y escasas de
fondos...) y a
cambio, ofrece
un donativo a
esas asociacio-
nes (cuantos
mas  volunta-
rios, mas dineri-
to); es decir, se
consigue un be-
neficio mutuo.
En el caso de
la ASWE con-
seguimos dos
cosas, el aporte econdmico, que siempre viene de
maravilla, y darnos a conocer; que la gente pregunte
qué es esa “W” que llevamos en el pecho.

A lo largo de la carrera hay bastantes puntos de
control y avituallamiento; en algunos hay que es-
tar mas horas y en otros menos. Uno de los puntos
clave es Colmenar Viejo, y ahi la familia de Maite
Alemany, mama de Nacho, no falla. Ese puesto “les
pertenece”.

Cuando hay voluntarios suficientes ocupamos
algun que otro punto intermedio, este afo se han
apoyado, al menos, un par de estos puestos.

Otro punto fuerte es Cercedilla ya que es mitad
de carrera. Ahi esta la meta de los que han elegido la

-
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MAGOVIA 2022. Un aio mas y por los pelos

distancia de 65 km. En Cercedilla, ademas de ser uno
de los puntos donde los corredores pueden dejar una
mochila con lo que necesiten para cambiarse, duchar-
se los que acaben, sus propios productos alimenticios,
etc., también se da de comer a los corredores: fruta,
bebida, y la famosa paella que otros afios nos ha dado
tanto quebradero de cabeza y que, por su puesto para
no defraudarnos, también lo ha hecho este afio (lo de
la paella vegana no termino de entenderlo, jestan co-
rriendo, por Dios, necesitan proteinas!).

Pues en Cercedilla es donde ha vuelto a recaer
“mi equipo”. De los componentes iniciales y habitua-
les, unos 6, malamente hemos llegado alguno y en
condiciones poco adecuadas. Varios acontecimien-
tos luctuosos fueron modificando los componentes

del equipo vy

. tras un grito de
=+ socorro en el ul-

‘ timo momento,
llegamos 4 per-
sonas a nues-
tra propia meta.
Personalmente
fui con una le-
sion en el pie y
tuve la “fortuna”
(aburrida como
una ostra) de
. que me deja-
ran sentada en
el control de
meta, anotando
quién pasaba
primero, se-
gundo..., sobre
todo los que
acababan  alli
su recorrido, y
entregando las
famosas meda-
llas de “termi-
nador” (tendria
que haber puesto finisher, pero estoy escribiendo
en castellano, lo siento). Pero el resto del equipo
(Susana, Ana y David), estuvo currando y dandolo
todo, como siempre en lo que les pedian: colocando
las mochilas, cortando melones, pelando ajos, re-
partiendo bebida y paella... y asi durante unas 10
horas, ahi es nada.

Como siempre, acabamos agotados, alguno con
alguna multa de trafico, pero felices, muy felices, de
haber colaborado un afio mas con esta gran familia
que es la ASWE.

jHasta que volvais a querer contar conmigo!

Sonia Ortiz Gozalo
Voluntaria de la ASWE/
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Mis brazadas siguen siendo para visibilizar
el sindrome de Williams

Mientras el cuerpo me deje, seguiré haciendo lo
que me gusta, nadar, y uno de los principales mo-
tivos que me dan fuerza para superar momentos
duros en las travesias, sois vosotros, las personas
afectadas por este trastorno genético, me dais la
fuerza necesaria para estar horas nadando.

Y asi ha sido en estas travesias que he hecho en
mi zona de nado que tanto me gusta, Galicia.

Empecé con la Batalla de Rande, tercera vez que
la hacia y la segunda sin neopreno. Esta vez a 17°,
pero no me importd. Después de 27 km, llegué a
San Simoén, casi 9 horas y media en el agua.

En julio, repeti los 10 km de la vuelta a la isla de
la Toxa, muy chula travesia. El dia nos acomparié y
la volvi a disfrutar mucho. Ese dia, tuve, mejor dicho,
tuvimos, vosotros también, la gran suerte de que, a
la hora de los premios, la organizacion se acordd
de la ASWE, y me hicieron entrega de un donativo
de 100€, fue una pasada, un momento muy emotivo
para mi, puesto que me hicieron ver que mis braza-
das servian para algo, para seguir dando visibilidad
al Sindrome de Williams.

Y terminé en septiembre, de nuevo en Galicia,
con mi primera prueba de la tercera edicién de las
lllas Atlanticas. Esta vez fueron 15 km, desde las Is-
las Cies a Baiona, en unas casi 6 horas de nado.

Todas las he nadado sin neopreno, factor que
hace que las travesias sean un poco mas duras de
realizar, pero me compensa, puesto que una de las
causas por lo que lo hago, sois vosotros, personas
maravillosas con Sindrome de Williams, que me dais
la fuerza necesaria para que pueda daros visibilidad.

Agurtzane Domingo

Madre de Igor/
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Desde el Area de Solidaridad del Comité Provin-
cial del Sindicato Unificado de Policia de Cadiz, un
afio mas, se ha querido colaborar con la Asociacién
Sindrome Williams de Espafa, desde la venta de
productos solidarios, cuyos beneficios se destinan
integramente a nuestra entidad para el Programa
Nacional de Intervencion Integral.

La entrega del cheque a Inmaculada Sampalo,
vicepresidenta de la ASWE, tuvo lugar en octubre de
2022 con un valor de 1.531€.

Muchas gracias a Carlos Navarro (Vocal del Area
de Solidaridad del comité Provincial S.U.P) y Alejan-
dro Fabregas (secretario provincial de organizacion
del S.U.P Cadiz) por la ilusién y compromiso con la

labor de la ASWE. /
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PREMIOS MIGRANODEARENA,
porque la vida sigue y nuestra musica también

El Centro de Musica Estimulos es un centro de en-
sefianza musical con mas de 20 afios de experiencia
que concibe la musica como un aspecto fundamental
en el desarrollo integral. Desde su faceta solidaria, co-
laboran con distintas entidades, a fin de acercar a sus
alumnos y familias hacia la importancia de promover
una cultura de solidaridad.

Asi lleva 9
afios  colabo-
rando con la
Asociacion Sin-
drome Williams
de Espafia des-
de la celebra-
cion de un Con-
cierto de fin de
curso, donde
los beneficios
por la venta de
entradas, asi
como la posibi-
lidad de contar
con un espacio
para ofrecer
los productos
solidarios de la
ASWE vy libros
de “Cueva del
Ratén”, contribuyen a hacer posible el sostenimiento
de los programas y actividades que lleva a cabo la
Asociacion.

Durante los afios pasados como consecuencia de
la pandemia debido a la COVID-19 se tuvo que sus-
pender este evento. Sin embargo, con el firme deseo
de seguir aportando su granito de arena, en el afio
2021 se cred una campafia de crowdfunding cuyos be-
neficios fueron de 2.771€ y se destinaron integramen-
te al Programa de Intervencion Integral de la ASWE.

Pues bien, ahora en el afio 2022, desde la Funda-
ciéon Migranodearena, se organizé un concurso dirigi-
do a premiar a las mejores candidaturas de los retos
solidarios del afio 2021, y de nuevo el Centro de Musi-
ca Estimulos, pensé en la ASWE para la donacién del
premio con el proyecto titulado “Porque la vida sigue y
nuestra musica también”

Asi la Fundacién Migranodearena activé un proce-
so de votacion ante un total de 40 candidaturas repar-
tidas en 3 categorias y mas de 11 mil votos durante la
votacion popular. Entre los ganadores resulté premia-
da en la categoria de “Empresa mas comprometida”:
Musica para nifios S.L. a favor de la Asociacion Sin-
drome Williams de Espania.

El 17 de octubre tuvo lugar la XI Ceremonia de los
premios Migranodearena en Auditorio AXA (Barcelona).

La persona encargada de acudir en nombre de la
Asociacion Sindrome Williams de Espafia para reco-

ger el cheque por un valor de 1.000€ fue Mireia Jové,
mama socia de la ASWE al tiempo que presidenta
de la Asociacién Catalana del Sindrome de Williams
(ACSW), que acudié acompanada de su hijo Daniel
de 12 anos.

Desde la Asociacion Sindrome Williams de Espafia nos
sentimos profundamente agradecidos al Centro de Musi-
ca Estimulos por
su deseo de co-
laborar un afo
mas con nues-
tra  Asociacion
y en especial
a su directora,
Alicia Labrada,
que con tanto
carifio promueve
entre sus alum-
nos y familias,
la importancia
de contribuir a
causas solida-
rias desde la
concepcion  de
la musica como
instrumento de
logro y supera-
cion.

También queremos aprovechar para agradecer a la
Fundacién Migranodearena por el esfuerzo de promo-
ver la ayuda de personas y organizaciones que buscan
poner su grano de arena para hacer de este mundo un
lugar mejor y dar visibilidad a las causas sociales que
trabajan para los que mas lo necesitan.

Gracias a todos los socios, familiares y amigos
que participaron en el sistema de votacion e hicieron
posible que lograramos este premio y por supuesto,
gracias a Mireia y su hijo Daniel por representar a la
ASWE en un evento tan especial y emotivo.
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iSi te olvidas de la masearilla
no te olvides de ayudar!

ACTIVIDAD SOLIDARIA DE LA CLINICA ODONTOLOGICA

Una parte importante de la
salud de nuestros hijos y de no-
sotros mismos es la salud dental,
nosotros siempre hemos acudi-
do a la Clinica Dental San Anton
(Murcia) desde que abrieron, y
Carolina y Ariadna empezaron
a acudir desde los 2 o 3 afos,
siempre han estado siendo trata-
das y revisadas por Pilar Pecci y
Miguel Pecci. Es muy importante
que los profesionales que tratan
a nuestros hijos estén prepara-
dos e informados de cualquier
aspecto clinico relacionado con
el SW, y que también tengan mu-
cha paciencia, porque no ha sido
facil pasar del trauma de acudir
al dentista haya pasado a una vi-
sita mas. En la clinica han hecho
revisiones periddicas y tratado
varias caries, algunas con seda-
cion.

Casi todos los afos han tra-
tado de colaborar con la asocia-
cion, ya sea con la compra de
talonarios de loteria, o como este
afio dada la obligatoriedad del
\uso de mascarillas en estableci-

~

SAN ANTON (MURCIA)

mientos sanitarios, han decidido
“multar” a la gente que se les ol-
vidaba, con una hucha para do-
nar lo recaudado a la asociacion.

Pilar Pecci, que es la odon-
topediatra que trata a Carolina y
Ariadna, nos comenta:

“El sindrome de Williams ha
estado presente en Clinica Dental
San Anton desde 2016. Una enfer-
medad rara que fuimos compren-
diendo y entendiendo de la mano
de Carolina y Ariadna. Son nifias
felices, les encanta la musica, los
colores, cuando llegan a la clinica
se dedican a saludar a cada uno
de los que estamos alli con una
gran sonrisa. La importancia de
la prevencion en nifilos con Sin-
drome de Wiliams es esencial.
Carolina y Ariadna empezaron a
venir nerviosas, con miedo, in-
certidumbre. Después de 6 anos
cuando vienen a su visita con la
odontopediatra (Pilar Pecci, quien
tiene un Master en Odontopedia-
tria y un Master en Tratamiento
de Pacientes Especiales, trata
tanto adultos como nifios en la
clinica) se sienten como en casa.
Por ellas, por todos, quisimos po-
ner nuestro granito de arena para
ayudar a la Asociacién de Sin-
drome de Williams. jSi te olvidas
de la mascarilla, no te olvides de
ayudar!”

https://dentalsananton.com/

Muchas gracias a todos esos
profesionales médicos que con
tanto ca-
rifo y pa-
ciencia
atienden
alas per-
sonas
con di-
versidad
funcio-
nal, en
especial
a la Clini-
ca Den-
tal San

Anton. /

Evento “Déjate
cuidar con
productos Monat”

¢, Qué es Monat?

La linea de productos de be-
lleza MONAT es una fusion de
los conceptos: Moderno y Natu-
raleza, que gira en torno a formu-
laciones e ingredientes unicos,
seguros y naturales, veganos y
respetuosos con los animales.

¢ Coémo surgid esta bonita
iniciativa?

En el mes de septiembre,
Laura Muelas, representante de
Monat en Espafia y amiga de
una mama socia de Madrid, se
pone en contacto con la ASWE
con el deseo de proponernos la
realizacion de un evento y con
ello contribuir a la recaudacion
de fondos de nuestra Asociacion
en el marco del proyecto “Déjate
cuidar con productos MONAT”.

El evento se plante6 con
la idea de ofrecer una sesion
de belleza dedicada a cuidar a
todas aquellas personas que
acompanfan y luchan junta a per-
sonas con sindrome de Williams
(madres, padres, abuelos/as,
tios/as, hermanos, amigos, etc) y
por supuesto personas con SW.

El evento se realizo el saba-
do 12 de noviembre en el ho-
rario de mafana y tarde en las
instalaciones de la ASWE en la
Calle Escuela de Vallecas 12,
local 4 (28051, Madrid).

Disfrutamos de un bonito dia
junto a Laura y su equipo de Mo-
nat, que nos cuidaron y mimaron.

Gracias a Laura Muelas por
pensar en nosotros para reali-
zar este evento en el que logré
una recaudacién de 600€ que
contribuira a seguir trabajando
por dar la mejor atencion y ser-
vicio a nuestras familias socias.

' Muchas Er:clu -
a Laura Muelas

Gracias & b exmpahs ~Dijste asidar con
MOMAT" se ban recaudade 600 €

Celebrocion del Dio. Mundiod de as Enfermedades Koros

La ASWE y el DIA MUNDIAL
DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Mas de 300 millones de personas presentan una
enfermedad de las llamadas raras o poco frecuentes
(4% de la poblaciéon mundial).

Se llaman asi porque tienen muy baja prevalen-
cia en la poblacién, afectando a menos de 5 de cada
10.000 habitantes.

Actualmente hay registradas entre 7.000 y 8.000
enfermedades raras o ultra raras. El 80% de ellas tie-
nen un origen genético, y estan presentes ya desde
antes del nacimiento.

Desde el 2008, se celebra el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras el ultimo dia de febrero, ya que
este mes tiene la caracteristica de poder ser bisiesto
0 no, asi que es una manera simbolica de asociar esa
curiosidad con estas enfermedades.

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras que se celebro el 28 de febrero, la ASWE quiso
poner su granito de arena, y relanzar la campafa de
difusion y sensibilizacién “ENSENA LA W”, publicando
en sus redes sociales a diario durante todo el mes de
febrero, fotos de nuestros chicos, familiares y amigos
haciendo la W, para concienciar a la sociedad sobre
esta realidad, apoyar a las personas que tienen esta
condicién, y conseguir un diagndstico y tratamiento
temprano que les garantice una vida mejor.

F e

Acto oficial DIA MUNDIAL
DE LAS ENFERMEDADES RARAS

El 15 de marzo tuvo lugar el acto oficial por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras en el marco de
la campania ‘4, Cémo te ves en 20307, enfocado a su-
perar los retos en el acceso en equidad a diagndstico,
tratamiento y atencion sociosanitaria.

Se inicio con la intervencién del alcalde de Ledn,
José Antonio Diez, y la proyeccién del video “Hori-
zonte 2030”. Seguidamente se produjo la Ponencia
“Retos para garantizar la EQUIDAD”, a cargo de Juan
Carrion, presidente de FEDER.

A continuacion, se presentaron los Reconocimien-
tos FEDER 2022 y la Reina entreg6 estos galardones
a los proyectos e iniciativas que han evidenciado en
los ultimos afios el valor de una accién “de lo local a
lo global” ya que ningun territorio podra abordar por si
so6lo los retos sociales y sanitarios de las enfermeda-
des raras. Este mismo espiritu es el que se recoge en
la reciente Resolucion de la ONU sobre enfermedades
raras que insta a los paises a desarrollar politicas en
enfermedades raras.

Seguidamente, se presenté la mesa de “Expe-
riencias” e intervinieron los galardonados y la mi-
nistra de Sanidad, Carolina Darias, y el presidente

de la Junta de Castilla y Ledn, Alfonso Fernandez
Mafiueco.

Su Majestad la Reina dirigié unas palabras a los
asistentes en las que destacd que “...detras de las
cifras, los obstaculos, los problemas, las dificultades,
al final del dia lo que queda es el valor que tiene la
vida de una persona. Y como un porcentaje altisimo
de quienes padecen estas enfermedades raras son ni-
Aos, resulta que esa persona es pequefia, y nos mira
(mira a una madre, a un padre, a una abuela). Y es una
mirada a veces de cansancio, en otras ocasiones des-
preocupada, a veces una mirada en la que se agolpan
las preguntas en la garganta. “Mama, ¢;y por qué me
pasa esto? Papa, ¢y tu crees que yo podré...?”". Quie-
nes convivis con una enfermedad rara sabéis bien de
qué estoy hablando. Y para eso esta Feder, esta para
las respuestas cuando las hay, para la ayuda, para la
informacién, para el alivio, aunque sea momentaneo,
para el consuelo en ocasiones. Para tender una mano,
para acompanfar. Para que administraciones e institu-
ciones se comprometan y actuen. Para empujar en la
misma direccién, esa direccién que es la de, precisa-
mente, el valor que tiene, cada dia, el valor, la vida de
una persona. De esa persona...”.




Celebrocion del. Piae Mundiod de (a5 Enfermedades Koros

Por su parte Juan Carrién, presidente de FEDER,
se refiri6 a la dificultad de acceso al diagnéstico, trata-
miento y atencidn que varia significativamente segun
la patologia y punto geografico de quienes conviven
con enfermedades raras. Esta realidad se replica en
todo el mundo y en Espafia se concreta en un retraso
diagnéstico generalizado de mas de 4 afos y en difi-
cultades para acceder a un tratamiento en el 47% del
colectivo.

El evento puso la mirada en los retos y oportuni-
dades de las enfermedades raras de cara al 2030,

coincidiendo con un futuro Plan de Accién Europeo en
Enfermedades Raras, asi como con los Objetivos de
Desarrollo Sostenible.

Evidenciando como la accién “de lo local
a lo global” contribuye a la equidad

Las iniciativas premiadas vienen a dar respuesta a
estos retos y, por primera vez, fueron los protagonistas
de una mesa de experiencias en la que tomaron parte
pacientes, comunidad profesional y administracion.

El acto tuvo lugar en el Auditorio Ciudad de

Ledn (Ledn) y a él acudio Pilar Diez, mama

socia en representacion de la Asociacion
Sindrome Williams de Espaia, que nos cuenta su
experiencia en las siguientes lineas:

Fue un honor el poder asistir y representar a
nuestra asociacion en el auditorio de Leon.

Fue un acto muy interesante por varios motivos,
el primero, porque tienes contacto con otras aso-
ciaciones, hablas con asociados, que la mayoria
eran familias, que se habian acercado de diferentes
lugares, compartes pequerios minutos de experien-
cias e inquietudes y de orgullo de estar alli ese dia.

Otro motivo, fue, tener cerca, a la reina Doria
Leticia, cuyas palabras en el discurso, fueron muy
cercanas y motivantes, de esas que te cargan las
pilas, por el trabajo que se realiza desde ASWE,
otras asociaciones y FEDER.

Y, por dltimo, al final del dia el agradecimiento
por estar, por participar en lo que conlleva ser aso-
ciacion.

La camparia de ese afo preguntaba ;Cémo te
ves en 20307

Asi que, ahora recordando y escribiendo sobre
ese dia me veo en 2030 con mi hija feliz e integrada
en la sociedad del futuro.

AR -
1EVES

EN 20301
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Mes de mayo: concienciacion
sobre el Sindrome de Williams

El 20 de mayo se celebra el Dia Europeo del Sin-
drome de Williams con el objetivo de dar visibilidad a
quienes conviven con esta condicién genética.

Durante este dia, y a lo largo de todo el mes, dife-
rentes asociaciones en toda Europa fomentan y reali-
zan diferentes actividades informativas, divulgativas y
de concienciacion sobre esta condicién genética.

Estas actividades estan dirigidas a la sociedad y
tienen como objetivo dar a conocer los desafios y
retos que dia a dia enfrentan las personas con sin-
drome de Williams y sus familias, asi como promover
la investigacion como respuesta a la necesidad de
prevencion, deteccién y tratamiento.

Desde la Asociacion Sindrome Williams de Es-
paia, a lo largo de todo el mes de mayo del 2022 se
realizé una campaiia de difusion en redes con el ob-
jetivo de dar a conocer el sindrome a través de nues-
tros hijos/as y nuestros productos solidarios, los cuales
son una fuente importante de ingresos para mantener
los programas y servicios que ofrece la ASWE para
promover el pleno desarrollo e inclusidon de nuestros
chicos y chicas.

iijPorque sabemos que este camino es mas facil
juntos, con el asesoramiento y apoyo de profesiona-
les, y el calor y consuelo de las familias que componen
la ASWE, NUESTRA FAMILIA!
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La ASWE se une a la iniciativa

de la asociacion francesa de SW
“Autour des Williams” por el

Dia Europeo del Sindrome de Williams

Desde la Asociaciéon Sindrome Williams de Espaia
estamos encantados de poder participar en todo tipo
de iniciativas que sean un impulso para la difusiéon y
sensibilizacion a la sociedad sobre esta condicion ge-
nética poco frecuente.

Por ello, nos encantd la idea que nos llegd de ma-
nos de la asociacion francesa de SW “Autour des Wi-
liams” y en colaboraciéon con otras asociaciones de
Sindrome de Williams a nivel internacional: Publicar
en las redes sociales fotos de personas con SW, fami-
liares, amigos, etc. haciendo pompas de jabon. Estas
burbujas son el simbolo de los genes que han desa-
parecido del cromosoma 7 en personas con Sindrome
de Williams. Una forma positiva y esperanzadora de
llamar la atencién sobre el camino que debemos reco-
rrer para su plena inclusion.

Asi, aprovechando que el fin de semana del 6-7 de
mayo se celebraron los encuentros familiares anuales
de la ASWE con la participacion de familias de distin-
tas partes del territorio nacional, se realizaron fotos de
nuestros chicos y sus familias haciendo pompas de ja-
boén, que después se publicaron en nuestras redes so-
ciales, con la plantilla que nos habia facilitado la asocia-
cién francesa, coincidiendo con que el dia 20 de mayo
se celebra del Dia Europeo del Sindrome de Williams.

Sensibilizacion
sobre el SW

en el CEIP
Miguel de Unamuno

WL LIAMG
SYHDROME
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JoIN THE MoVEMENT
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iSigamos trabajando por establecer puentes con
otras entidades y colectivos! Estamos seguros de que
juntos tenemos mas fuerza para darnos a conocer a
todos los rincones del mundo.

' SINDROME DE WILLIAMS ' " '

En el CEIP MIGUEL DE UNAMUNO, de
Puertollano, tenemos la suerte de contar con
OSCAR, nuestro Superhéroe, SINDROME DE
WILLIAMS, un nifio excepcional y dnico.

Toda la Comunidad Educativa reconocemos la
DIVERSIDAD, y es por ello que celebramos cada
uno de los dias que visibilizan las caracteristicas
especiales de nuestro alumnado.

El pasado 20 de mayo, alumnado y profesorado
nos reunimos para mostrar a Oscar el carifio que le
tenemos por todo lo bueno que nos aporta.

OSCAR es un nifio:

o SUPERALEGRE

o SUPERSOCIABLE
o SUPERCARINOSO
o SUPERSIMPATICO
o SUPEREMPATICO

En definitiva, OSCAR ES SUPERESPECTAL '

"Es uno entre 10.000". '
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Sensibilizacion sobre el SW
en el CEIP Lloma Llarga

Por el mes de concienciacion sobre el Sindrome de
Williams, que se celebra en el mes de Mayo, Alba mi
hija de tan solo 6 afios, tuvo la gran iniciativa de contar
a todos sus companieros de 1° de Primaria del colegio
CEIP LLOMA LLARGA de Valterna (Valencia), la ma-
ravillosa historia de su hermanito Joel.

Joel lleg6 a nuestras vidas en junio de 2021. Toda la
familia le recibié con mucha alegria, especialmente su
hermana Alba, ya que era un nifio muy muy deseado.

Con tan solo un mes de vida ya teniamos el diag-
nostico de Joel. Nos causo un gran impacto y nuestra
vida cambi6 completamente, pero supimos manejarlo
y aceptarlo de la mejor manera posible y debo decir
que en gran parte, fue gracias a mi hija.

Alba es una nifa super entusiasta y positiva, que
sabe hacer ver a su alrededor, lo bonito que tienen
todos los aspectos de la vida por muy oscuros que
puedan parecer al principio.

Una tarde de mayo cuando fui a recogerla al cole-
gio me pidid6 que me esperase, que su profesora te-
nia que hablar conmigo. Entonces me quedé y ésta
me dio la maravillosa sorpresa de la ilusién que tenia
Alba por contarle a sus comparieros la historia de su
hermano. Alba tenia el deseo de explicar como es él,
cuales son sus debilidades y fortalezas.

Ella tiene muy claro que su hermano es diferente
a los demas pero sobre todo por lo luchador y fuerte
que es para conseguir lo que los demas pueden hacer

facilmente pero a él le cuesta... y que toda la familia
esta ahi para ayudarlo a que avance.

Fue entonces cuando me puse en contacto con la
psicologa de la Asociacion, nuestra maravillosa Patri-
cia y le comenté lo que mi hija queria hacer. Ella nos
ayudé a preparar la presentacion, nos solicito fotos e
informacioén de Joel, y nos prepard una presentacion
acorde a la edad de los comparieros de clase ilustra-
das con fotos y videos de informacion de Joel, para
que su hermana Alba lo expusiera en clase y explicara
cdmo es su hermano.

Lo presentd en clase el 20 de mayo, dia Europeo
del Sindrome de Williams. La profesora me comenté
que fue un éxito, que nunca habia visto a los alumnos
tan callados, embobados y entusiasmados con lo que
su companfera estaba explicando.

Al finalizar la exposicion, los compafieros mas cu-
riosos le iban haciendo preguntas y ella con su soltura
natural fue respondiendo una a una todas las dudas
surgidas.

Tuvo tanto éxito que su tutora hablé con el tutor de
la otra clase de primero para acordar un dia y que lo
expusiera en ese aula también, y asi se hizo.

Mi hija estaba tan orgullosa de poder contar con
toda naturalidad lo que ella esta viviendo con su her-
mano que me dijo que se sentia la nifia mas feliz del
mundo y que daba gracias a Dios cada dia por hacerle
ese regalo tan maravilloso que es su hermano Joel.

Si ella esta orgullosa podéis imaginar como me
siento yo como madre. Dicen que los hijos es lo que
mas se quiere en este mundo, y puedo dar fe de ello,
pero lo que mas me enorgullece es saber que mejor
o peor, estoy haciendo todo lo posible para inculcar
los mejores valores que puedan existir en la vida, que
es saber ayudar y hacer ver que todos somos iguales
con capacidades diferentes y que hay que hablar alto
y claro para hacer un hueco a nuestros pequefos lu-
chadores para superar las dificultades que se puedan
presentar en este camino largo lleno de piedras pero
también de muchas alegrias, esperanzas y grandes
momentos siempre llenos de amor.

Raquel Romero Martinez
Mama de Joel Burgos Romero
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Sensibilizacion sobre el SW
en el CEIP Virgen de Guadalupe

“Hola, soy Silvia y tengo Sindrome de Williams”
Esa fue la carta de presentacion de Silvia cuando la
conoci.

Recuerdo ese primer dia cuando llegué al cole y
me dieron la lista de mi alumnado, entre ellos una nifia
con un “tal” Sindrome de Williams. Me llevé las manos
a la cabeza, nunca habia escuchado hablar de este
sindrome vy, sinceramente, me dio un poco de miedo.
Empecé a leer y a investigar, grave error por mi parte,
primero hay que conocer y luego leer.

Me hice una idea de los nifios con Sindrome de
Williams, pero nada que ver con lo que me encontré
cuando empecé a trabajar con Silvia. Todo fue mucho
mejor de lo que esperaba, conoci a una nifa extro-
vertida, alegre, que solo se preocupaba por hacerme
sentir bien, abrazarme y decirme cuanto me queria.
En ese momento, todos mis miedos se esfumaron tan
rapido como aparecieron.

Mentiria si digo que todo fue facil, habia dias que
se hacian un poco cuesta arriba, pues por aquel en-
tonces trabajar le gustaba poco y su unico interés eran
las manualidades, dibujar y colorear. A veces, lo recor-
damos juntas con una gran sonrisa.

Ahora es todo lo contrario, es una nifa trabajado-
ra -siempre a su ritmo. Le gusta leer, escribir... logra
tareas que al principio parecian imposibles y, todo sea
dicho, por las que poca gente apostaba.

En el colegio todo el mundo la conoce, su gru-
po-clase la quiere y la respeta muchisimo, pero nos
dimos cuenta de que a pesar de conocer el nombre
del sindrome, no sabian exactamente en qué consistia

y por qué a Silvia, por ejemplo, le molestan muchos
los ruidos o por qué aprendié a leer y a escribir mas
tarde. Este fue el principal motivo por el que decidimos
realizar una charla de sensibilizacion con motivo del
Dia Europeo del Sindrome de Williams, con ayuda de
la Asociacion y, por supuesto, de su madre (siempre al
pie del cafion). Gracias Patricia, Gracias Pili.

Ese dia, Silvia fue la protagonista de un cuento
precioso donde se explicaban cuales eran sus carac-
teristicas, sus virtudes, sus debilidades... todos sus
compafieros escucharon con mucha atencion. Desde
entonces, todos entienden un poco mejor a su com-
pafiera.

Al finalizar la jornada, Silvia los obsequié con una
chapa que portaba la insignia de la Asociacién y una
tarjeta con una frase preciosa: “El camino es mas facil
si lo recorremos juntos”. Fue una experiencia muy bo-
nita y reconfortante para Silvia y para el resto de sus
comparieros y compafieras.

Aella no le gusta que le diga que es especial, pien-
sa que se lo digo por ser diferente, pero nada que ver,
algun dia entendera cual es el significado de ser “ES-
PECIAL”, no solo para mi, sino para todos los compa-
Aeros/as y docentes que la han conocido.

iGRACIAS POR ENSENARME TANTO!
Yo Si he sido afortunada de conocerte.

Gema Parra Moreno
Maestra de Audicién y Lenguaje
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Sensibilizacion sobre el SW

en el colegio Helicon

El 11 de mayo del 2022, la ASWE realizé una se-
sion de sensibilizacion en el Colegio Helicon de Valde-
moro, Madrid. En la sesién participé el alumnado de la
clase de Literatura Universal, de 1° de bachillerato, y
su profesora. Dicha sesion formé parte de un proyecto
de visibilizacion sobre las necesidades de las perso-
nas con condiciones genéticas poco frecuentes que
los alumnos implementaron en el centro.

a
»,

RN

Como actividad final de la asignatura, la clase reali-
z6 una representacion teatral de la obra “Casa de mu-
fiecas”, donando el dinero recaudado a la ASWE.

Agradecer al alumnado el querer profundizar sobre
la realidad de las personas con sindrome de Williams,
por entender el valor de la diversidad, por su labor de
visibilizacion y por el gesto solidario.
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Nuestro primer nieto

Se dice que la vida es un plato que se sirve crudo,
y cada uno lo mastica como puede. Lo cierto es que,
a pesar de conocer esta realidad, nos resistimos a
aceptar aquello que no hemos previsto y nos pre-
paramos para disfrutar, y para querer, aquello que
hemos idealizado; es decir, aplicamos la légica de
“recibir lo pedido” para todo, sin distinguir personas
de objetos. Légicamente, cuando lo recibido no se
corresponde con lo pedido, llegan las frustraciones.

Lo que ocurre es que la realidad es terca y, a ve-
ces, la vida nos pone en nuestro sitio y nos recuerda
que las personas no son objetos y que, o les quere-
mos como son o0 simplemente no les queremos.

Las cosas como son; en un primer momento, sa-
ber que Xes era un Williams fue un disgusto muy se-
rio, el peor que recordamos sin duda. Pero fue sélo
el tiempo justo para despertar y ver la realidad. Y
la realidad era que teniamos la enorme fortuna de
ser abuelos por primera vez, y que, para empezar, la
vida nos habia obsequiado con un ser absolutamen-
te maravilloso. Muy pronto se borraron de nuestras
mentes todas las dudas y prejuicios, y empezamos
a disfrutar de las caricias y de las sonrisas de Xes,
esas que eliminan en un instante el mal humor del
peor dia que puedas tener.

Sabemos que faltan muchos empujoncitos que
darle para que pueda transitar por una vida plena y

auténoma, pero seremos los abuelos mas felices del
mundo mientras podamos participar en ese logro.
Celebramos cada pequefio avance en su carrera de
obstaculos, y esperamos ansiosos la superacioén del
siguiente. Le transmitimos nuestra energia en cada
abrazo y en cada beso, convencidos de que encon-
trara el camino para ser feliz. Como la vida no deja
de ser una suma de pequefios momentos, confia-
mos en que sean muchos los que podamos compar-
tir con él.

Si nuestro primer objetivo en la vida era ser feli-
ces, podemos afirmar que, lejos de cambiar con la
llegada de Xes, ese deseo se ha hecho mas intenso
que nunca.

Carmen y José Manuel
Abuelos de Xes

Mi experiencia en el espectaculo
Grease Special

Mi nombre es David
Ferreras, tengo 18 anos
y tengo Sindrome de Wi-
lliams.

En el 2022 me propusie-
ron participar en el musical
de Grease y me encantd la
idea porque disfruto mucho
de la musica.

Mi sorpresa fue ain ma- f I’;]ijf::”
yor cuando me escogieron - .
para hacer el papel de uno
de los protagonistas, el que
interpreta John Travolta.

Eramos todos chicos
con distintas discapaci-
dades pero con mucha
ilusién. ibamos todas las
semanas a ensayar, lo cual era muy duro porque te-
niamos otras actividades que hacer al mismo tiem-
po: estudiar, nadar, karate, etc. pero ibamos a ensa-
yar con muchas ganas.

PRESENTA

LOS DIAS

El dia del estreno, fue
algo espectacular. Nos
acompafiaron nuestras fa-
milias, amigos y también
gente desconocida... era
como si jfuéramos famo-
sos!

Todo el mundo nos fe-
licitaba y queria hacerse
fotos con nosotros, por ello
nunca lo olvidaré.

También se hicieron
unos carteles para promo-
cionar el espectaculo y yo
cuando iba por la calle y
me veia en un cartel, son-
reia porque me hacia feliz.

Fue wuna experiencia
maravillosa y le recomiendo a todo el mundo que
haga teatro porque es una actividad muy bonita.

David Ferreras




Me ilumina el dia
con suU sonrisa

Dicen que el mejor regalo
que te puede dar un herma-
no es un sobrino. En mi caso,
tengo 6 regalos maravillosos y
entre ellos se encuentra Adrian,
un nifio muy especial que es
capaz de iluminarme el dia con
tan solo ver su sonrisa.

Cuando me dijeron que iba
a ser tia por segunda vez no
podia estar mas feliz, la fami-
lia aumentaba y eso siempre
es una alegria. Pero cuando
nacio Adrian todos estabamos
muy preocupados, porque na-
cio prematuro y pasé un mes en la incubadora. Sin
embargo, Adrian siempre ha demostrado ser muy
fuerte y todo sali6 bien.

Al poco tiempo de nacer, los padres de Adrian
reunieron a toda la familia para comunicarnos una
noticia, que Adrian tenia el Sindrome de Williams.
Recuerdo que en ese momento estaba empezan-
do a estudiar Trabajo Social y todo eran dudas.
Pregunté a profesores y profesionales que yo creia
que podrian saber algo y nadie conocia el Sindro-
me, por lo que empecé a buscar informacién por
internet, a leer articulos y a intentar buscar mas
informacion, ya que era un Sindrome desconocido
del que nunca habia oido hablar.

Actualmente estoy haciendo mis practicas en
la Asociacion Sindrome Williams de Espafia y no
puedo estar mas contenta, gracias a su labor las
personas que tienen el SW y sus familias tienen
una mano tendida y alguien a quien acudir para
obtener informacién y orientacién, y lo mas im-
portante, un lugar en el que poder sentirse com-
prendido/a y acompafiado/a por otras personas
que estan en la misma situacion. Por lo que estoy
orgullosa de pertenecer a esta gran familia y poder
aportar mi granito de arena.

Adrian tiene actualmente 4 afios y es un nifo
feliz, a pesar de todas las adversidades por las
que ha pasado, siempre te saca una sonrisa y te
mira con su carita de Angel y yo no puedo resistir-
me. Es un claro ejemplo de superacion y no puedo
estar mas orgullosa de ser su tia.

El vinculo que tengo con €l me hizo plantearme
realizar mis practicas del grado en la Asociacion,
gracias a eso estoy aprendiendo muchisimo y sé
que no voy a parar de aprender gracias a Adrian.

Me siento la tia mas afortunada del mundo.

Cristina Martin Muela
Tia de Adrian y trabajadora social
en practicas ASWE

“Si emociona
pensarlo...
imaginate hacerlo”

Arroyomolinos, con casi
35.000 habitantes, munici-
pio mas joven de Espafia
con una media de edad de
31 afos y uno de los mu-
nicipios con mas indice de
natalidad de la Comunidad
de Madrid.

Dicho asi cuesta creer
que no todos sus habitantes
podamos disfrutar de las
actividades y servicios que
existen en él, pero asi es.

Cuando tienes un hijo con diversidad funcional
la vida te da golpes bajos pero también te hace
conocer a gente maravillosa, gente que esta dis-
puesta a luchar con el mundo para que sus hijos
tengan las mismas oportunidades que el resto, y
asi fué como nos conocimos. 6 mamas dispuestas
a cambiar la realidad que vivian nuestros hijos, 6
mamas que decidimos dar voz a todas esas fami-
lias de Arroyomolinos cuyos hijos sufrian las ca-
rencias del sistema.

Empezamos nuestro camino con miedo, sin saber
si podriamos llegar a conseguir algo, pensando que
estariamos solas ante el peligro. Fuimos conocien-
do mas familias en nuestra situacion y asi creamos
“Arroyoinclusion”, una asociacion que lucha cada dia
con mucho esfuerzo pero con mucha ilusion.

Actualmente somos casi 50 socios, el 90% resi-
dentes en nuestro municipio, organizamos talleres
para nuestras familias, actividades de ocio, nos re-
unimos con centros médicos, area educativa, co-
mercios... siempre promoviendo la inclusién, por
lo que todo lo que hacemos esta orientado para
que TODOS, sean personas con discapacidad o
sin ella, podamos disfrutarlo juntos, porque ese es
nuestro lema. TODOSSOMOSTODOS.

Soraya Muiioz
Mama, miembro de la JD de la ASWE y
vicepresidenta de “Arroyoinclusién”
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Alejandro, un nino muy especial

jHola a tod@s!

Mi nombre es Ana M.2 (Ani como me llaman mi
familia y amig@s) y os quiero contar mi experiencia
como tutora de un nifio muy especial... Soy maestra,
licenciada en Psicopedagogia por la universidad de
Extremadura, y en 2016, después de estar 6 afios de
interina, obtuve mi plaza como maestra especialista
en Pedagogia Terapéutica y también habilitada por
primaria. En el curso 2021/2022 tuve la suerte de
poder ser la tutora de un grupo que pasaba a 1° de
educacion primaria, del CEIP Calzada Romana de
la localidad de Puebla de la Calzada en la provincia
de Badajoz.

Para mi fue todo un reto personal y profesional,
ya que anteriormente habia tenido solamente dos
tutorias en cursos superiores. Pero lo que no podia
imaginar es que uno de los retos mas grandes me lo
iban a aportar esos pequefios alum-

n@s entre los que se encontraba un
alumno con sindrome de Williams,
Alejandro.

Ese afio Alejandro repitié 1°, an-
tes de implantarse la nueva ley de
educacion. Tuve la gran ayuda de
la PT (Toni), AL (Maricarmen) asi
como su ATE (Silvia), las cuales
llevaban desde educacion infantil
trabajando con él, y que junto con
I@s demas companer@s y equipo
directivo, recibi toda la ayuda en la
organizacion de su plan de trabajo,
asi como en los apoyos ordinarios.
También tuvimos la suerte de tener
una reunion por videollamada con
Patricia, la psicologa de la Asocia-
cion Sindrome Williams de Esparia,
para explicarnos de qué se trataba
el sindrome de Williams, asi como
para ayudarnos en su proceso de
ensefanza-aprendizaje.

Al tratarse de un alumno con
necesidades educativas especia-
les, tenia que recibir una respuesta
educativa adaptada a su ritmo de
aprendizaje e intereses, y ese fue nuestro principal
objetivo. Pero lo que mas nos importaba era que se
sintiese en clase uno mas, a la que la sefo debia
de prestarle en ocasiones mas ayuda y motivacion,
pero con los mismos derechos que el resto del alum-
nado.

Alejandro es la alegria de la clase y del colegio...
Su voz, su sonrisa, esos abrazos y esa cara de pica-
ro o “piratilla” como carifiosamente lo llamo, su sen-
sibilidad hacia todo y hacia tod@s lo hacia y lo hace

ser extraordinario. Y ese nombre precisamente fue
el de la cancién que elegi para hacerle un video con
motivo del Dia Europeo del Sindrome de Williams.

Es curioso como las canciones nos recuerdan o
nos llevan a personas o situaciones vividas en nues-
tra vida, y era esa cancién precisamente de Maldita
Nerea la que habia sentido que Alejandro merecia
para el video que le ibamos a preparar.

Con un mural grande con la W pintada de colo-
res, Alejandro fue pasando por todas las clases del
colegio, donde tanto el alumnado como I@s maes-
tr@s del centro se movian al ritmo de la musica reali-
zando la W con las manos. Fue muy emotivo, pero lo
que mas me sorprendié fue la parte ultima del video,
en el que cada companer@ dijo algo de Alejandro de
forma improvisada...y tod@s coincidian en lo alegre,
simpatico, bueno, carifnoso...que es.

Y como dice la cancion, Alejandro es extraordi-
nario,un capitan de los suefios de aquellos que no
se detienen...abrazando no tiene rival...la suerte que
tengo de haberte podido encontrar...no hay error
posible, si estas cerca todo sale bien. Trae todo un
ejército de amigos que lo quieren de verdad...Y yo
también! Te quiere...tu sefio...Ani.

Ani
Tutora de Alejandro - CEIP Calzada Romana
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El toque de Enzo:
experiencias de sus profesoras

Un nifio que irradia felicidad cada dia, asi es Enzo.
Tiene una sonrisa contagiosa que invita a cualquier
adulto a responder con otra sonrisa igual de grande.

Lleva solo unos meses en nuestro colegio, pero
tenemos muchas anécdotas que lo hacen unico.

En una ocasion, no pudo asistir porque estaba en-
fermo, y después de enviarle un abrazo a través de
un correo electrénico, su respuesta fue conmovedo-
ra: “Hola Gloria, soy Enzo. Mafana me pondré ofra
ropa. Manana me daras tu tablet, Gloria. Gloria, me
iré al colegio contigo”. Al leerlo, no pude evitar sentir
una gran emocion.

Otro dia, en el aula, se enfadd y comenzo a ha-
cer respiraciones mientras me miraba y me decia:
“Gloria, estoy respirando para ver si se me pasa esta
tonteria”. Fue imposible no sonreir al escuchar esas
palabras.

Cada manana es un regalo porque sus saludos
estan llenos de amor: “Gloria, te he echado de me-
nos”, no hay mejor manera de comenzar el dia.

Cuando logra algo, se siente feliz y se anima a si
mismo diciendo: “Miren, todo el mundo, como lo hace
Enzo”, y eso lo motiva a seguir esforzandose.

Podria seguir contando muchas historias que su-
ceden en nuestro dia a dia y que han creado una co-
nexién enorme entre Enzo y yo, su maestra Gloria.
Alumnos como él llenan tu corazén y te hacen amar
esta profesion.

Este es su primer ano en este centro, pero todos
conocen a Enzo, es muy querido tanto por sus com-
paferos como por los demas profesores. A todos nos
encanta ese “toque de Enzo”.

Gloria Fumero

Conocer a Enzo ha sido una experiencia total-
mente nueva, asi como una montafia rusa en la que
nunca has montado, sin saber qué esperar, con sus
subidas y bajadas, pero siendo un viaje totalmente
emocionante.

A diferencia de nuestras expectativas iniciales,
tardamos muy poco en conocer a Enzo y su “toque”,
tanto dentro del aula como fuera de ésta. Desde que
entra por la puerta lleva puesta una gran sonrisa,
saludando con emocion incluso a las familias, conta-
giando su buen humor desde tan temprano. En este
sentido, diria que actualmente tiene el titulo no oficial
de encargado de las relaciones publicas del aula, no
solo por el trato que tiene con los demas, sino porque
muchos al saludarte lo primero que hacen es pregun-
tar por él, e incluso han confesado que han visitado
el aula o se han pasado por los alrededores mas que
de costumbre para poder saludarle y hablar con él.

Personalmente, lo que mas me ha llegado de Enzo
es su humor, la facilidad que tiene para contagiarlo;
el que un viernes a ultima hora estés cansada y ven-
ga con su sonrisa a pedirte jugar, o te intente hacer
sonreir y lo consiga sin esfuerzo. También cémo re-
cuerda pequefios detalles que le comentas, aun dias
después, o que te elogie cuando le gusta tu pelo, tu
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conjunto o tu maquillaje. Una vez Enzo entra en tu
vida, puedo afirmar que tu autoestima solo mejorara.

En definitiva, debo confesar, creo que en nombre
de muchos, que hemos sido hechizados por el toque
de Enzo.

Arianne Gonzalez

Durante unas semanas la tutora del Aula Enclave
fue otra maestra, en esos dias hubo cambios a los que
Enzo tuvo que enfrentarse y acostumbrarse. Los pri-
meros dias no fueron faciles, pero pronto la profe dio
con la “féormula magica”, era contarle a TODO EL MUN-
DO que Enzo lo estaba haciendo superbién (manda-
bamos audios a la otra maestra de PT, que para él era
el mensaje a TODO EL MUNDO, en el que siempre
empezaba: “hola TODO EL MUNDO yo soy Enzo y lo
estoy haciendo superbién”). Cada vez que alguien pa-
saba por el Aula Enclave, le dabamos el recado de que
le contara a TODO EL MUNDO que Enzo lo estaba
haciendo superbién. Y, desde entonces, cada vez que
esta profe acude al aula enclave, Enzo le da los bue-
nos dias a TODO EL MUNDO y les cuenta como esta.

T P s

No hay fortuna en el mundo que pueda pagar la
carita de felicidad de Enzo cuando se lo contamos a
TODO EL MUNDO v, la verdad... Es que Enzo hace
feliza TODO EL MUNDO.

Carla Simo

Hay nifios que te llegan al corazén y no sabes por
qué. Nifios que te hacen crecer como persona, pues
te ensefian mas a ti que tu a ellos. Enzo es uno de
€s0s nifos.

Recordaré siempre ese “buenos dias a todos” con
el que nos alegra las mafianas y nos da energia para

T estinmorios

comenzar el dia. En mi corazén sonara siempre el
cencerro con el que tanto juega Enzo en el patio. Ese
que le regalé un dia con la complicidad de una pasion
compartida: la musica.

Gracias Enzo por tener ese toque tan especial y
por regalarnos tu sonrisa cada dia.

Patricia Herrera

Enzo es para mi una alegria cada manana. Al em-
pezar el dia, con su sonrisa y sobre todo nuestra pa-
labra magica: Buenos dias “rueditas”.

Aranza Acosta




Testinoriios

Lagrimas de alegria

Fue en octubre de 2022 cuando comencé a tra-
bajar en el Centro Educativo Ponce de Leon, un co-
legio innovador, que apuesta y trabaja por la edu-
cacion inclusiva e integral del alumnado, repleto de
personas especiales, de las cuales, estaba segura,
iba a aprender mucho. Me encontraba inquieta, pre-
ocupada, nerviosa, feliz... con emociones contradic-
torias, pero, sobre todo, con unas ganas enormes
de trabajar.

El primer dia conoci a Carlos, uno de los alum-
nos de mi tutoria. Me dijeron que tenia Sindrome de
Williams, yo habia oido hablar de ello, pero nunca
habia conocido a una persona con este diagndstico.
Desde ese momento, cada dia con Carlos ha sido
una aventura, siempre comenzada con una sonrisa
y con un “jbuenos dias Marta!” que me regala ener-
gia para afrontar toda la jornada escolar.

Carlos transmite alegria, inocencia, sensibilidad y
bondad. Cada mafiana, al ir al colegio pienso mien-
tras conduzco, en como sera el dia en clase con los
alumnos, pero nunca tengo ninguna duda en que
voy a encontrarme con un abrazo de Carlos, que
vamos a cantar algunas de las muchas canciones
que sabe y a disfrutar de juegos con sus comparie-
ros. A Carlos le encanta compartir momentos con
sus “compis”. Disfruta como el que mas, tiene sus
grandes ojos azules llenos de ilusion y participa en
toda la vida escolar con mucho entusiasmo. Todos
los nifios y nifas le aprecian mucho, y, es que, jes
muy dificil no cogerle carifio!

Me siento tremendamente orgullosa de la evolu-
cion que esta mostrando dia tras dia, gracias a su

esfuerzo y
al trabajo
coordinado
de su familia
con los pro-
fesionales
que inter-
vienen con
él. Todos
sabemos
que es un
trabajo in-
tenso, com-
prometido vy
constante,
pero, sobre
todo, enor-
memente
gratificante.

Siempre diré, aunque sea yo la maestra, que
aprendo y aprenderé muchisimo de los alumnos. En
este caso, escribiendo esto con lagrimas de alegria
en los ojos, recuerdo que Carlos me ha ensefiado a
empezar siempre el dia sonriendo y deseando felici-
dad a todas las personas cercanas, me ha ensefiado
que siempre habra una cancién que te sabes ente-
ra que te levantara el animo, y que recibiras toda la
sensibilidad y el amor que ofreces. Es un privilegio
trabajar con él. jjEres unico Carlitos!!

Marta Fernandez Guerra
Tutora Centro Educativo Ponce de Leén

Melanie se gradua

La familia es el referente y soporte mas impor-
tante para la mayoria de personas, juega un papel
esencial en su proceso de formacién y es el entorno
mas adecuado para que las personas se desarrollen
de manera integral, socialicen y expresen sus sen-
timientos.

Ahora termina una etapa en la que Melanie ha
ido superando numerosos obstaculos pero en la que
sin duda ha sabido ir demostrando que es capaz de
mucho, so6lo hay que creer en ella y apostar por su
futuro.

Ahora nos enfrentamos a nuevos retos, con ilu-
sion y optimismo. Ahi estaremos siempre apoyando-
la su familia en cada paso.

Estamos muy orgullosos de nuestra hija Melanie,
es una luchadora incansable!!!

Inma Sampalo
Mama de Melanie

INDICE

T estinmorios

Siempre sera el mejor cole de Daniel

Cuesta mucho elegir el mejor cole para nuestros
hijos y mas cuando vienen afadidas dificultades de
comprensioén, comunicacion y aprendizaje.

En realidad, el colegio ideal no existe sino, mas
bien, el colegio que mejor se adapta al ritmo de
aprendizaje y las necesidades de nuestros hijos e
hijas. Si a eso le afiadimos que se fomenten valo-
res como la tolerancia, empatia y el respeto a la di-
versidad, se puede decir que hemos
encontrado todo lo que buscamos en
un cole.

El CEIP Pedro Goémez Bosque es
un centro lleno de luz, con un patio
amplio con arboles, plantas aromati-
cas y un pequefio huerto que alum-
nos y alumnas cuidan y aprenden de
él. Es un cole pequefo y acogedor,
pero lo que nos hizo decidirnos fue’,
ademas de tener todos los apoyos
que necesitaba Daniel (Fisio, AL, PT
o enfermero) era el buen tratamiento
que se hacia hacia la diversidad. El
centro cuenta con un alumnado con
necesidades y realidades muy distin-
tas, pero gracias a la profesionalidad
del profesorado y personal laboral y
sobre todo a su humanidad, se con-
sigue que alumnos y alumnas aprendan de las dife-
rencias, de las fortalezas y debilidades de cada nifo
y nifia. De esa forma se fomenta la tolerancia, el res-
peto y la empatia.

Como decia antes, el cole ideal no existe y no
siempre Daniel ha tenido suerte con todos sus pro-
fesores o profesoras. Siempre hay algun tropezén.
Profesores y profesoras que piensan que son los
nifios los que tienen que adaptarse a sus clases y
no al revés (los hay en todos los colegios por des-
gracia). Lo facil es dar clases en centros donde se
pretende homogeneizar a un tipo de alumnado y se
premian resultados a base de fomentar la competen-
cia entre ellos diferenciado entre “listos” y” torpes”,
donde se pretende “fabricar alumnos 10” en cuanto
a resultados académicos pero sin valores de respeto
a la diversidad.

El CEIP Pedro Gémez Bosque tiene a diario el
reto verdadero de trabajar con alumnos y alumnas
muy diferentes y sacar lo mejor de cada uno de ellos
y ellas, respetando sus ritmos y necesidades. fo-
mentando la tolerancia y el respeto. En ese contexto
si que hay que ir con ganas e ilusién a ensefiar, com-
partir y guiar cada dia.

Daniel ha sido muy feliz en estos afios de prima-
ria que se han alargado un poquito mas de lo que
diriamos... normal. Se ha sentido muy querido por to-
dos. Ha aprendido de todos y supongo que todos han
aprendido de él, se ha relacionado con sus comparie-

ros/as de una forma natural. Es lo mejor que tienen
los nifios y nifias, cuando conviven en la diversidad,
lo perciben de un modo natural. Es una pena que des-
pués de la primaria, cada vez se alejen mas de esa
naturalidad.jjQue necesaria es la inclusion real que
empieza, precisamente, en la educacion!!

Me quedo con muchas ganas de decir mas cosas,
pero voy parando ya.

iiNo cambies!! sigue siendo ese
colegio de referencia hacia esos valo-
res que también representas y donde
tus alumnos y alumnas se conviertan
en adultos tolerantes, respetuosos y
empaticos. Ademas de ser bien re-
cibidos a donde quieran que vayan,
contribuiran a hacer un mundo mas
amable y humano (me recuerda a una
cancion de Maria Jiménez jiji).

Pd. No puedo terminar esta carta
sin mostrar mi agradecimiento a tres
personas que me han ayudado mu-
cho con mis eternas dudas, que me
han animado consciente e incons-
cientemente a tirar “pa’ lante” en
estos anos y que tanto carifio le han
dado a Daniel. No os voy a olvidar.

Txaro: Gracias por ser una profe que sabe que
para ensefiar no hace falta tanto libro y si sentido
comun, que sabes llegar a todo tu alumnado porque
entiendes sus necesidades y lo sabes hacer diverti-
do. Gracias por ser consciente de que la ensefianza
tiene que cambiar en muchos aspectos para seguir
avanzando... porque el mundo que tenemos ahora
no es ni se vive del mismo modo que hace 20 anos...
y ademas, no para de cambiar.

Ana fisio: (Que es asi como te llamamos en casa
carifosamente) Me pregunta Daniel que si en el nuevo
cole va a haber fisio también. Al responderle que no,
preocupado, ha dicho que quién le iba a curar cuando
tiene dolor y quién le iba a dar esos masajes que tan-
to le gustan. Te vamos a echar muchisimo de menos,
eres una profesional como la copa de un pino y una
bellisima persona. Gracias por todos tus consejos y
por estar pendiente de todo lo que necesitaba Daniel.

Judith: jjjcémo te lo curras!!! siempre buscando
cémo hacer divertidas las clases de apoyo. Se nota
que te encanta y lo disfrutas, gracias por tu cercania
y simpatia, has sido un gran apoyo para nosotros.

Lleg6 el momento de despedirme de todos y de
todas con mis mejores deseos de que os vaya muy
bien... y sobre todo, que seais muy muy felices.
jiHasta siempre!!

Silvia Sanchez
Mama de Daniel
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“Estas en nosotros, estamos en ti:
somos un equipo”

Solo me basta cerrar los ojos para ver sus caras,
para sentir el calor de sus abrazos...y es cuando me
reafirmo: que todo el esfuerzo merece la pena por y
para ellos. Me posibilitan sentirme viva, me permiten
percibir el amor en su estado mas puro, porque es
asi como los chicos/as con Sindrome de Willians lo
conocen y lo transmiten. Son todos ellos/ellas un gran
ejemplo de como seria la sociedad que todos/as so-
Aamos: empatica, sensible, alegre, unida, sin distin-
ciones... sin maldad.

Hace afos aprendi a dar sin esperar recibir, y para-
ddjicamente dandoles: mi tiempo, mi carifio, la puesta
en marcha de ideas... recibiendo con creces una re-
compensa: sus sonrisas, su felicidad; y revierten que
el “dar sin esperar’ se transforme en un maravilloso
regalo para uno/a mismo/a, porque te brinda el disfru-
tarlos y que su felicidad se convierta en la tuya propia.

No soy persona de rituales pero todos los dias los
comienzo con un “gracias a la vida que me ha dado
tanto” mientras ingiero un vaso de agua y asi convier-

to mi pensamiento en algo tangible; soy empatica y
me siento dichosa por ello, porque con la empatia se
pueden mover montafias...poco a poco y con grandes
desniveles.

Cuando miro hacia atras veo todo lo que hemos
avanzado, ahora el club de piraglismo al que per-
tenezco cuenta con un gran valor afadido: ellos y
ellas, con sus miradas llenas de ilusién y de gratitud.
Y por ello doy gracias: porque soy capaz de ver lo que
tengo delante, y eso me permite disfrutarles y apro-
vechar todo lo que me aportan. Veo mas alla...hay
un horizonte lleno de posibilidades y oportunidades;
porque esas sonrisas y risas también me sirve para
para pasar momentos dificiles y/o duros que la vida te
pone en su camino, porque son la mejor pala que he
encontrado para apoyarme en el agua e impulsarme,
que es lo que hacemos los piraglistas con nuestras
palas en el agua para darle propulsion a la piragua.

Admiro como se enfrentan a sus miedos, en este
caso: caerse al agua, y salir a veces de la misma llo-
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QUE DICEN
LOS MONITORES
DE PIRAGUISMO

¢ Alguna vez te has preguntado si se pue-
de trabajar en el deporte que te apasiona?
Puede parecer algo muy complejo o inclu-
s0, casi imposible, y mas aun si el deporte
en cuestion es el piragtismo.

El piragliismo es un deporte acuatico
que se practica con una embarcacion (ca-
noa o kayak) y propulsados con una pala.
Actualmente, sigue siendo bastante minori-
tario y al igual que cualquier otro, requiere
de esfuerzo y compromiso. Es decir, gra-
cias a este se interiorizan muchos de los
valores fundamentales (perseverancia,
disciplina, respeto...) y se obtienen gran-
des beneficios en todos los niveles (fisico,
psicoldgico, social, etc.).

Personalmente, poder dar a conocer
y compartir este gran deporte con estos
jovenes, me parece una experiencia muy
enriquecedora y Unica. Son capaces de
transmitir alegria simplemente con su pre-

sencia. Puedo garantizar que no se me
ocurre nada mas satisfactorio que llegar
por las mafanas de los sabados y ver
todas esas caras de ilusién y sonrisas al
vernos. Porque realmente, les apasiona lo
que hacen y nos demuestran dia a dia las
ganas que tienen y que con pasion no hay
limites que valgan.

Al principio, estos nifios y nifias van
acompafiados por monitores/as y pueden
tardar mas o menos tiempo en ir en embarca-
ciones individuales. Como anécdota curiosa,
comentaré que hace no mucho, uno de los
padres nos mostraba su asombro y gratitud
ante algo que él veia como “inalcanzable”, su
hija habia conseguido ir en una piragua indi-
vidual estandar y con gran soltura.

Las familias de estos jovenes y ellos,
piensan que vienen a aprender gracias a
nosotros/as, lo que no saben es que los
que realmente estamos aprendiendo so-
mos nosotros. Estoy sumamente agrade-
cida de poder formar parte de un proyecto
tan bonito como este, ya que la palabra
“suerte” se queda corta. Porque realmente,
jcuantas personas tienen la gran fortuna

de entrar por la puerta de su trabajo y re-
cibir tantos abrazos y carifio como el que
estos chicos y chicas nos regalan?

Emma del Alamo, monitora (23 afios)

Participar en la escuela paracanoe es
una experiencia enriquecedora en todos
los sentidos. Es una actividad en la que
se da y se recibe mucho carifio y como ex-
periencia personal me ha permitido darme
cuenta de que puedo hacer feliz a nifios/as,
lo cual me hace aun mas feliz.

Lucia Valiente, monitora (16 afos)

Como monitor de piraglismo de Para-
canoe en Madrid, me siento increiblemente
agradecido por la oportunidad de trabajar
con un grupo tan especial. Cada dia que
paso con estas personas maravillosas me
llena de una alegria y gratitud indescriptibles.

La experiencia de dar estos cursos me
aporta un crecimiento personal inmenso.
Me ha ensefiado la importancia de la em-
patia, la paciencia y la adaptabilidad.
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rando por la tensiéon y emocion de haberle plantado
cara. Admiro su valentia ante una sociedad dura, su
saber estar, su actitud de confianza ante todos/as, su
manera de comunicarse cuando hay limitaciones, su
alegria...y sobre todo la unién y cohesion que hay en-
tre todos/as ellos/as. Cada uno, cada una son Unicos,
guardan algo especial, sdlo tienes que prestarles un
poco de atencién para descubrir la magia que poseen.

Por ello agradezco a la Asociacion Sindrome Wi-
liams de Espafia que confiara en nuestro proyecto y
difundiera la actividad que prestamos, ahora contamos
con mas de diez nifios/as y diez maravillosas familias.

Y asi surgi6 todo:

“En 2017 iniciamos desde la Federacion Madrileha
de Piraglismo una escuela enfocada hacia el deporte
“Base” (iniciacion), dirigida a jovenes con discapacidad,
cuyo objetivo era y es: compartir, ensefiar y fomentar el
piraglismo de manera ludica en un entorno normalizado
junto a otros/as jévenes. Posteriormente la Comunidad
de Madrid nos di6 soporte a través del Programa “Ac-
tiva tu capacidad”, facilitandonos tanto la contratacion
de personal como material para la misma, de manera
que no supusiera ningun coste a las familias.
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La empatia
fue el origen
de nuestra es-
cuela de Pa-
racanoe. Pa-
leando en el
agua veiamos
a personas con discapacidad mirarnos mientras entrena-
ban en bici; se nos ofrecia una visién clara de lo que es
la sociedad “los/as unos/as y los/as otros/as” y lo que nos
gustaria que fuera: “todos/as” y es por lo que estamos
trabajando, tanto personal de la propia federacion como
voluntarios, como es mi caso. Nuestro reclamo: palear to-
dos/as juntos compartiendo la magia de este deporte en
un entorno unico: porque el agua no es nuestra, el agua
es de todos/as con todos sus beneficios de salud, depor-
tivos, sociales, psicoldgicos... bajo un cielo azul inmenso
como techo ante el que todos/as somos iguales.

Desde entonces nos sentimos sumamente orgu-
llosos/as porque el agua AHORA, el de todos/as es
mas rica: huele a nosotros/as juntos/as conviviendo,
su color es el de la esperanza y ya no es insipida por-
que se asemeja el sabor a un cocktail dulce por sus
ingredientes: respeto, unién y amor.

La actividad se desarrolla en una sesion semanal
de 2 horas, dividida por grupos de edad. La proxi-
ma temporada comenzara en Septiembre 2023, por
lo que si tienes interés puedes contactarnos: fmp@
piraguamadrid.com. Imprescindible saber nadar y
atender instrucciones sencillas.

Raquel Jaén Bas

Lda. Psicologia.

Responsable Paracanoe iniciacion, en la
Federacion Madrilefia de Piragiiismo.

Federacién Madrilefia de Piragiiismo,
Responsable del Deporte Base para personas con
discapacidad.

La escuela es un lugar excepcional por-
que crea un ambiente inclusivo y diverso
donde todos se sienten valorados y acep-
tados. Es un espacio donde la diferencia
no es vista como una limitacion, sino como
una oportunidad para aprender y crecer
juntos.

Como joven, me siento especialmente
afortunado de formar parte de esta expe-
riencia. Me ha abierto los ojos a la diversi-
dad y me ha ensefiado a ver mas alla de las
limitaciones que a veces la sociedad impo-
ne. Poder ser una influencia positiva en sus
vidas y compartir su pasion por el piraguis-
mo es una experiencia enriquecedora.

En resumen, ser monitor de piraguis-
mo en Madrid para un grupo de jovenes
con discapacidad me aporta una gran sa-
tisfaccion personal, me ensefia lecciones
valiosas y me permite ser parte de un en-
torno inclusivo y enriquecedor. Ver el im-
pacto positivo que tiene en la vida de estas
personas y ser testigo de su crecimiento y
felicidad es algo que nunca olvidaré y que
seguira inspirandome en el futuro.

Hasier Rodriguez, monitor (27 afios)

“En la escuela de Paracanoe, tenemos
lugar para cada nifio/a que quiera aprender
a remar. Esta escuela nos aporta grandes
cosas, tanto a los monitores como a los
alumnos/as. A los monitores, nos aporta
valores como la superacion, o el optimis-
mo a la hora de mirar las situaciones de
la vida; gracias a ellos he aprendido que
solo hay que buscar un poco para encon-
trar algo bueno. A los nifios/as, les aporta
valores como el compromiso o el compafie-
rismo, y el objetivo de superacion en cada
competicion que hacen.

Pienso que la escuela es maravillo-
sa, por la cantidad de cosas buenas que
aporta a todas las personas implicadas.
Ademas, es un gran escaparate para po-
der promocionar el deporte adaptado, ya
que en muchas ocasiones se deja com-
pletamente de lado y no es justo. Ade-
mas la discapacidad no debe ser motivo
de marginacion en la sociedad y con la
escuela demostramos que un mayor gra-
do de inclusion es posible a los mas j6-
venes de la sociedad. Si los nifios/as de
hoy crecen viendo que esta integracion

es posible, el dia de mafana ellos/as
seran los que ayuden a que sea comple-
tamente posible. Como persona joven me
siento realmente afortunada de poder for-
mar parte de esta gran oportunidad y en-
sefiando que hay objetivos que son mucho
mas posibles de lo que piensan muchos.
Sara Romero, monitora (23 afios)

“A mi me gusta trabajar en la escuela
con los nifios/as y me gusta ver que los
nifios/as disfruten con nosotros/as y que
pasen un rato divertido. A mi me encanta
que cuando estan con nosotros/as estén
super felices.”

Alicia Fernandez-Pacheco,
monitora piragiiismo (18 afios)

A mi la escuela me da mucha alegria
porque me encanta la actitud de los chicos
y chicas con los que estoy, son super feli-
ces y cada uno/a te saca una sonrisa por
una cosa.

Raul Caceres, monitor (19 afios)
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Lo de Paula no es normal

El caso de Paula es un claro ejemplo de lo in-
creible que pueden llegar a ser las redes sociales.
Esta historia comienza cuando la mama de Paula,
Isabel, se topd hace unos meses con uno de los vi-
deos de David Rodriguez (@lomionoesnormal) en el
que hablaba de un estilo de vida y un enfoque de la
discapacidad muy diferente y disruptivo. El protago-
nista del video sobre el que hablo, David, ademas
de compartir su opinién y visiéon de la discapacidad
de manera personal, también lo hacia a través del
perfil de la Fundacién Pegasus, proyecto del cual es
presidente actualmente. EI mensaje que tanto llamo
la atencion de esta familia fue que en esta Funda-
cion se hablara que la verdadera discapacidad del
ser humano, y lo que verdaderamente nos limita en
la vida es el MIEDO, algo que TODAS las personas
sentimos independientemente de que se tenga, o no
discapacidad.

Este video encendid la mecha para que en un
par de mensajes y llamadas después, la familia de
Paula estuviese apuntada en dos actividades del
servicio de Inclusive Sport que brinda la Fundacién,
Piscinasus (actividad acuatica en Arganda del Rey)
y Multideporte (en las instalaciones del Decathlon de
Rivas). Ambos son programas deportivos de acce-
so universal donde se trabaja a través del juego y
la inteligencia emocional el bienestar de la persona.
En resumen, luchar contra la exclusién deportiva
(deporte para tod@s), mejorar la calidad de vida y
pasarlo super bien.

A dia de hoy, Paula disfruta muchisimo jugando
y practicando deporte, le encanta jugar en equipo y
ayudar a sus compafieros, ademas de darles muchi-
simo carifio acudiendo cada semana a sus clases
en un grupo donde cada dia se trabajan los valores
del deporte viviendo algo nuevo: un super circuito
de obstaculos, ser cocineros bajo el agua, salvar al
universo siendo astronautas, meter canastas impo-
sibles o robar un tesoro pirata...Todo con tal de dis-
frutar de unas clases para nada normales, divertidas
y con el FLOW que tanto les caracteriza. Pero tam-
bién hay una parte mala... jque se hacen demasiado
cortas! Pero parece que tampoco es un problema,

porque nos han chivado que el grupo de Paula ha
hecho tan buena pifa, que incluso quedan fuera de
las clases para seguir jugando, juna pasada!

Ademas, la Fundacion cuenta con otro servicio
llamado Terapia para Todos, cuyo objetivo es demo-
cratizar las terapias gracias a una accesibilidad uni-
versal y econdémica, que permite a las familias como
la de Paula, mejorar su calidad de vida a través de
la fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional o psi-
cologia.

Y es que Pegasus ha logrado crear un modelo
donde los ingresos que recibe por parte de las em-
presas con las que trabaja como consultora en ma-
teria de diversidad e inclusién, son reinvertidos en
el servicio a las familias, pudiendo ofrecer asi todos
nuestros servicios a precios totalmente accesibles.
En este caso, la mama de Paula ha podido disfru-
tar de una de las conferencias de David a través de
la empresa en la que trabaja en la que han podido
aprender como normalizamos las diferencias, tal y
como dice el eslogan de la Fundacién, lo mio no es
normal, pero lo tuyo tampoco, junete al flow!

Y si, el caso de Paula es un claro ejemplo de
coémo un simple video, un mensaje 0 un comenta-
rio en redes sociales, puede ser el comienzo de una
historia con final feliz.

Carla Acebes Lebrero
Coordinadora deportiva y de investigacion
de la Fundacién Pegasus
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La despedida; si, tio si

Afo tras afo, a través de los articulos de la revista
de la Asociacion Sindrome Williams de Espafia y la
vida de Davicete, vamos afrontando cada una de las
experiencias que nos hacen crecer como personas...

Ya son unas cuantas ocasiones en las que he-
mos comentado ilusiones, festividades, conviven-
cias, logros, alegrias, etc., pero no nos habiamos
enfrentado a la crudeza por la despedida de alguien
querido por Davicete.

Al principio, la ausencia de un ser querido nos
aplasta. Sensacion que sentimos juntos con Davice-
te al recordar a su tio Benito.

“Si, tio si (asiente con la cabeza); Benito se ha
ido. Ahora estara con su madre. Era muy bueno. Yo
me acuerdo; me acuerdo bien”. Pulula y pulula en el
tanatorio, con unos y otros familiares y amigos, se-
guramente repitiendo las mismas palabras basicas
con las que demuestra la memoria y nostalgia sobre
el carifio absoluto que se rendian su querido tio y él.
Nostalgia que, etimolégicamente del griego, nostos
+ algos, que significa: regreso + dolor, nos lleva al
sentimiento de pena al vernos ausentes ante la pér-
dida de alguien o algo.

David ahoga su mirada... Pero, la nostalgia mos-
trada ahora por Davicete, y que también nos inunda
a todos, es la misma que nos libera y reconforta se-
gun va pasando el tiempo y seguimos compartiendo
y escuchando a David. No es momento de tristeza.
Davicete nos vuelve a mostrar el lado mas humano
de la vida y la muerte, porque enseguida nos cuenta
mas experiencias vividas con Benito.

“Si, tio si (de nuevo asiente con la cabeza); yo
conozco su casa... He visto a Daniel y Victor (sus
dos hijos)”. Con gran templanza, nos traslada, ra-
pidamente, al Hogar, no sélo como espacio de vi-
vencias, sino también de tiempos y sensaciones ale-
gres, sencillas y serenas. Creo que no es casualidad
que en tan poca expresion quepa tanta emocion...

“Si, tio si... Y Manoli tiene un jardin. Yo lo sé... Be-
nito y Manoli tienen un jardin...”. De nuevo, nos trans-
ciende su peculiar manera de entender lo mas bésico
de la vida con la coincidencia feliz de pareceres, con
el matrimonio, con la complicidad de intereses y gus-
tos entre aquellos que se quieren y tanto le quieren.

David no necesita una “narracién” para vivir y
comprender la vida. No necesita versiones ni rela-
tos. El sufrimiento deja de ser tal cuando le dotamos
de sentido. Bastan los sentimientos y la pasion con
la que su experiencia le ha permitido disfrutar de su
tio y todos los que estamos a su lado. Estupendo
legado el de Benito y el de Davicete: el mundo estd a
nuestra disposicién y nada ni nadie nos puede des-
prender de los recuerdos. Basta con molestarse en
atesorar los mismos y disponernos a Vivir.

Gracias David. Gracias Benito.

Fernando Prada
Tio de David
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Ivan Chaquet: nuestro embajador
en el mundo de la musica

Hablar de Ivan para mi es especial. Como musico
de la Societat Musical de La Llosa de Ranes desde
1987 y como presidente de la entidad desde el afio
2003, conozco a lvan toda la vida. Su caso ha sido
asombroso dentro de nuestra entidad. Con el tiempo
recorrido juntos, por su trabajo, por el apoyo de su
familia y el carifio él nos da cada dia, ha conseguido
convertirse en un musico importantisimo en nues-
tra formacion,
una pieza
clave e indis-
pensable.

Ivan sien-
te nuestra
Societat Mu-
sical como
suya, le tiene
un carifio in-
menso y lo
da todo en
cada actua-
cion. Prepara
los ensayos y
actuaciones
minuciosa-
mente es-
cuchando
grabaciones
y pidiendo
consejos  al
director y a
los musicos
que nos tie-
ne mas con-
fianza. Sabe
que todos
confiamos en
él y pone de
su parte para
estar a la al-
tura y no defraudarnos.

Pero ¢,cémo nos va a defraudar él? Es un ejemplo
de profesionalidad, respeto y responsabilidad. Fue
muy emocionante para todos su actuacién en el Audi-
torio del Palau de les Arts Reina Sofia de Valencia el
pasado 22 de mayo de este afo 2022. En el afio de
celebracion del Centenario de nuestra Societat Musi-

cal, Ivan interpretd como solista con la bateria “Pacon-
chita” obertura larina del compositor Oscar Navarro. A
ninguno de los componentes de nuestra agrupacion
se nos va a olvidar nunca su brillante actuacion y la
reaccion del publico al terminar, aplaudiendo efusiva-
mente y emocionado por habernos escuchado, y so-
bre todo por haber disfrutado de su actuacion.

Aunque somos una agrupacion amateur, no re-
cuerdo que Ivan no haya estado presente en un en-
sayo, concierto o acto oficial si no ha sido por en-
fermedad o por una visita médica. Si sabe que no
puede asistir, pide a su padre que nos avise con
tiempo para que tanto el director como el presidente
estemos enterados. Después nos pregunta como ha
ido el acto y si ha estado todo bien.

- - " lvan es
una persona
que se hace
querer  por-
que todos
los dias tan
pronto llega
viene a salu-
darte, a darte
un abrazo y
a preguntarte
como estas.
También vie-
ne a contarte
cuando se
encuentra
mal y busca
cobijo y pala-
bras de ani-
mo en todas
aquellas per-
sonas en las
que él confia.

Pero ade-
mas, de lo
que me sien-
to muy orgu-
lloso de ¢él,
es que dentro
del mundo de
la musica la
gente lo apre-
cia por su talento, por su trabajo, por su simpatia...
El se presenta a musicos o compositores reconoci-
dos que ha visto actuar en directo o en videos en
internet y lo primero que les comenta es que él es
musico de la Societat Musical de la Llosa de Ranes.

Vive con entusiasmo por y para la musica y de
hecho, siempre que no tenemos acto o concierto le
pide a su padre que le lleve a escuchar musica sea
donde sea, a dia de hoy es sin ninguna discusion
nuestro principal embajador.

José Javier Carreres Montell
Presidente de la SM de la Llosa de Ranes
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Ivan Chaquet: un gran musico
y un gran valor para su banda

El dia que decidimos presentar una propuesta
al Palau de les Arts “Reina Sofia” de Valencia para
realizar un concierto con la Societat Musical de la
Llosa de Ranes, no teniamos ninguna duda que Ivan
debia ser uno de los solistas de este concierto tan
importante para nuestra banda.

Una vez seleccionados para participar en el Ciclo
de conciertos “Bandes a Les Arts”, el presidente de
la Societat Musical José Javier Carreres y yo le co-
mentamos a lvan que ibamos a hacer un concierto
en el Palau y que él seria solista interpretando con la
bateria “Paconchita” del compositor Oscar Navarro.

Ivan es una persona muy sensible, con un grado
muy elevado de emociones y ese momento fue una
explosién de ellas. Al mismo tiempo, es muy respon-
sable, con un compromiso con la gente y con los
suyos inigualable y por tanto, nos pregunté si esta-
bamos seguros de poder hacerlo. Con total sinceri-
dad, no habia ninguna duda sobre ello porque tiene
unas cualidades musicales muy especiales. No lee

partituras, pero tiene un sentido ritmico muy desa-
rrollado y una capacidad de memorizar ritmos y me-
lodias que no esta al alcance de profesionales de la
musica. Ese es Ilvan Chaquet, un gran musico y un
gran valor para su banda.

El dia del concierto, antes de empezar como
cualquier musico solista estaba nervioso, pero como
les ocurre a los artistas cuando salen al escenario,
Ivan no puede pensar en otra cosa que en aprove-
char el momento y disfrutar de la musica. El resulta-
do final fue maravilloso, el Palau de les Arts en pie
y aplaudiendo sin parar. Son dias especiales que yo
personalmente nunca olvidaré y se lo debemos a él
y a su inseparable padre, Félix, que siempre esta
pendiente de cualquier detalle.

Gracias Ivan
Rafael Grau Vilar

Director de la Societat Musical de la Llosa de
Ranes
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Escuela de familias de la ASWE
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Las escuelas de familia son un punto de encuentro
entre familias donde reciben informacion actualizada
sobre temas relacionados con el sindrome de Williams
que resulten de su interés. De esta manera se da res-
puesta a las dudas que puedan surgirles en cada eta-
pa evolutiva.

En el afo 2022 tuvimos tres sesiones:

Manejo de Conductas no funcionales
y obsesiones

El 26 de febrero realizamos una sesion formativa
online en la que abordamos las bases explicativas de
las conductas no funcionales, con especial énfasis en
las conductas disruptivas y obsesivas que pueden pre-
sentar las personas con sindrome de Williams. Para
ello se partié de ejemplos practicos de intervencién en
base al modelo de Apoyo Conductual Positivo.

Medidas de atencion a la diversidad
en el marco de una escuela inclusiva

El 3 de abril realizamos una sesién formativa on-
line dénde reflexionamos sobre la concepcion de la

W~y
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Medidas de atencidgn a la diversidad en el marco
de una escuela inclusiva
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escuela inclusiva como una superacion de la escuela
integradora, desde la puesta en marcha de un Plan de
Atencion a la Diversidad dirigido a todo el alumnado y
en concreto a los alumnos con necesidades educati-
vas especiales, mas alla de las adaptaciones curricu-
lares significativas.

Familia y discapacidad. Necesidades
y Relaciones en la Familia

En el marco de los Encuentros Familiares realiza-
mos una mesa redonda que partié con los testimonios
de seis figuras representativas del seno familiar de di-
ferentes familias (madre, padre, hermano, hermana,
abuela y tia). Expusieron sus retos, sus necesidades,
sus preocupaciones y su proceso de aceptacion de
la discapacidad. Posteriormente se abrié un debate
en el que las familias participantes compartieron sus
vivencias de la discapacidad en el seno familiar.

w
ESCUELA DE FAMILIAS ASWE

MANEJD DE CONDUCTAS NO FUNCIOMALES Y
DBSESIONES

Cudinda? Do D die FERRERD o0 10000 o NEQD
j Dtsnitdn T

A Ui e hpateT

INDICE

Aians Deageiliatis g p)intos ol g1kl

Encuentros virtuales:
“Cuidando al cuidador”

e ™ 1

Como ya sabéis, el afio pasa-
do se puso en marcha un nuevo
servicio dentro del Programa de
Respiro Familiar, Encuentros Vir-
tuales, donde un grupo de padres y
madres se reunen en charlas para
contar sus experiencias, miedos,
dudas... Todo con la tranquilidad
de que los que estan escuchando
te entienden porque han pasado, o
estan pasando, por la misma situa-
cion.

Hemos compartido tres encuen-
tros (febrero, marzo y junio) con pa-

A4

pas y mamas de nifios agrupados
por rango de edad, por lo que las
cuestiones a tratar se fijaban segun
el momento evolutivo de los nifios.

Se han abordado varios temas,
algunos recurrentes (miedos y
diagnéstico). También se ha habla-
do de terapias, colegio, familia...

Gracias a las mamas y papas
que habéis participado, por vuestro
interés y compromiso. No dejamos
de ser un grupo de amigos y com-
paferos en esta andadura, donde
todos tenemos algo que aportar y
algo que recibir jel camino es mas
facil con compaiial!

Espacioc de encuentro vy dinlogo
abierto o fomiliss socias de la
ABWE en el que poner en comin
cmociones §¥ vivencia: para
crecct juntos ¥ conscguir una
mayor felicidad .

& de FEBRERD del 2022 g las 17:00
Confirma aslstencla:
pucosocial@sindromewiliams.org
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Productos solidarios
ASWE

Desde la Asociacion Sindrome Williams de Espafia
como entidad de utilidad publica y al servicio de fami-
lias con hijos con Sindrome de Williams, se desarrolla
diversas actuaciones encaminadas a la recaudacién
de fondos que hagan posible el sostenimiento de
los servicios y actividades que desarrolla.

Entre estas actuaciones, se encuentra la venta de
nuestros productos solidarios. Se trata de una bo-
nita forma de dar visibilidad al Sindrome de Williams a
la vez que aportar econdmicamente, haciendo un re-
galo o incluso para la celebracion de eventos como
bautizos, comuniones, bodas, etc.

Para el afno 2022 se incorporaron 2 nuevos pro-
ductos con edicion limitada, a los ya existentes en el
catalogo de productos: Agenda del 2022 y el Bidon.

Podéis poneros en contacto con la ASWE ya sea
a través del correo institucional (aswe@sindro-
mewilliams.org) como los teléfonos (91 413 62 27
y 744 616 105), para hacer vuestro pedido y tener
la oportunidad de hacer un regalo solidario. Os recor-
damos que los gastos de envio corren a cargo de la
persona que hace el pedido.

¢ Ya tenéis todos nuestros productos solidarios de
la ASWE? jA qué esperais! jAnimaros a completar la
coleccion!

PULSERAS APULTOS (ROSA AMA-
RILLA, AZ UL, AZUL
CELESTE O VERDE)
NINOS (ROSA, AZUL O
VERDE)

MATERIAL: SILICONA
PRECIO: 2,00€

TAZAS
(AMARILLO, AZUL Y
VERDE)

MATERIAL: LOZA
PRECIO: 5€

FOULARD:
(AMARILLO, AZUL Y
ROSA)

PRECIO: 6€/UNID
£= 2 x 10,00€

CHAPAS: E& : I:.#
(MODELO: “W”, INSISTIR, v
FURGO, EL CAMINOG O gg
DIENTE DE LEON)
PRECIO: 1,50€/UNID (,-*I {"' b

2 X 1,00&€/UNID

L R  BANDERA:
Lo b ._!_" Ty MEDIDA: 1X0,5
m ] PRECIO: 128
'l &
BOTELLA (650 ml): I

MATERIAL: ALUMINIO

PRECIO: 8¢ JT

ISWE . Cuevioe del. Koton

INSISTIR
PERSISTIR
RESISTIR
Y NUNCA

Aty FET T BT P

g

BASIC EDITION “W":

|y
O
ADULTOS (TALLAS: S, M, L, XL)
MATERIAL: ALGOPON 100% W
DISPONIBLE EN BLANCO PARA
ADULTOS Y NINOS (TALLAS: 2/4,
| —

PRECIO: 10€ adulto / £€ niiros

POWER EDITION:
ADULTOS (TALLAS: S, M, L, XL)
NINOS (TALLAS: 3/4, 5/6, #/%,

9/11) rr
MATERIAL: ALGODON 100% fﬂdr?i
DISPONIBLE EN BLANCO _l#‘ ‘
PRECIO:

10€ adulto / € nios — ——

CAMISETAS

WHHTE PIANO EPITION:
Nikos

(TALLAS: 2/4, 5/6, 7/8, 9/11)
MATERIAL: ALGODON 1007
PRECIO: 2£ wniiros

NEGRAS:

5/6, 7/8, 9/11)

FURGO EDITION:
ADULTOS (TALLAS: S, M, L, XL)
NINOS (TALLAS: 3/4, 5/6, #/2,
9/11)

MATERIAL: ALGODON 1007
PRECIO:

10¢€ adulto / € niiros

-

MASCARILLA DE TELA:
COLOR AZ UL MARINO

TALLA ADULTO Y NINO
REUTILIZABLE HOMOLOGADA
PRECIO: 7€
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Querida Rosa Aznar

ASWES vy, Cuevoe dell Kotin

(alias “Cueva del Raton”)

Muchas gracias por haber sido capaz de darnos
tanto, a la asociacion y a los que estamos a tu alre-
dedor sin hacer ruido, sin quejarte, sin parar de ir de
un lado a otro, sin importarte hacer kildbmetros y gastar
gasolina, sin importarte quitarle sitio a tu casa para tu
“cueva” y llenarla de libros magicos que tenian una
vida interior y una historia para darles una nueva vida
y un nuevo duefo, cumpliendo asi una enorme labor:
la de AYUDAR. Asi, a secas, porque tu has seguido
tu objetivo y tu misién, sin importarte quien ni como,
solo has trabajado y lo has dado todo por conseguir
tu gran reto.

Gracias por tu tenacidad, por no rendirte nunca, por
tu alegria y por tu capacidad de contagiar ilusién y de
sumar; has ido reuniendo poco a poco a tu grupo de
“cabras” que siempre han estado dispuestas, ademas
de leer, a ser voluntarias para lo que hiciese falta, in-
cluso sin tener nada que ver con la asociacion, cada
una con un origen y una historia mas dispar que la otra
de como habia llegado hasta aqui, pero todas en el
mismo equipo. Imposible decirte que no a nada, vien-
do tu entrega con tu proyecto y con tu gente, porque
eres de esas personas que siempre esta pendiente de
los que te rodean, de ayudar, y sobre todo y muy im-
portante, de contagiar sonrisas sin ningun complejo y
con esa locura que te hace Unica y especial.

Vamos a echar de menos ese trajin de libros ambu-
lantes que, durante mucho tiempo, ha sido una parte
mas de nuestras vidas, un punto de encuentro en el
grupo de “compras”, la tarea de ir juntando libros lle-
gados de sitios curiosos y dispares para darles una
segunda oportunidad, y ese estar “de guardia” por si

se presentaba algun mercadillo para vernos y dar sa-
lida a la biblioteca.

Muchas gracias Rosa, de corazén, por tu entrega,
por ser como eres, por tu generosidad, por tu entusias-
mo, y por haber dado tanto a cambio de nada. Espe-
ramos que en esta nueva etapa seas muy feliz, y por
favor, escribe tus memorias como te hemos dicho tan-
tas veces, porque poca gente tiene tantas anécdotas
interesantes como las que tu puedes contarnos!!

Te deseamos que sigas viviendo intensamente y
sobre todo, que seas muy muy feliz porque te lo mere-
ces. GRACIAS!!
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El servicio de informacion y orientacion

de la ASWE

El SIO de la ASWE es un servicio gratuito, de &m-
bito nacional, dirigido a cualquier persona vinculada
y/o interesada en conocer mas sobre el Sindrome de
Williams, cuyo objetivo es facilitar una informacién
clara, veraz y accesible sobre aspectos relacionados
con el mismo.

Las personas demandantes de informacién y

orientacién son principalmente personas con Sin-
drome de Williams y sus familiares, que solicitan
informacion sobre la evolucién y tratamientos, orien-
tacion sobre recursos y tramites relacionados con
la discapacidad, asi como una acogida y acompa-
Aamiento en sus procesos vitales. Desde el SIO se
proporcionan los apoyos necesarios para mejorar su
calidad de vida, personal y familiar, atendiendo a las
necesidades y demandas que puedan tener como
padre, madre y persona con Sindrome de Williams.

En el SIO también se atienden las demandas de
informacion y orientacién de profesionales, estudian-
tes u otros perfiles interesados en conocer la particu-
laridad del sindrome, como alteracion poco frecuente.

¢ Como contactar con el servicio?
General: Teléfono: 91 413 62 27 y 744 616 105
Email: aswe@sindromewilliams.org
Trabajadora Social (Esther):
trabajosocial@sindromewilliams.org
Psicoéloga (Patricia):
— Consultas sobre psicologia:
psicosocial@sindromewilliams.org
— Consultas sobre Educacion:
educacion@sindromewilliams.org
Atencidn presencial en la sede: previa cita.

En 2022, han sido atendidas 268 personas, sien-
do un 67% padres y madres, especialmente se des-
taca que un 52% son las madres quienes contactan
con el servicio.

Se han recibido y atendido un total de 584 consul-
tas en los ambitos que se muestran en el gréfico.

Para la financiacion del servicio ha sido funda-
mental e importante contar con la colaboracion de:

— Consejeria de Familia, Juventud y Politica So-
cial de la Comunidad de Madrid, en el marco de la
convocatoria 2022 de subvenciones a entidades sin
fin de lucro, en concepto de mantenimiento de servi-
cios y desarrollo de programas de atencion a perso-
nas con discapacidad.

fed |
— El Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030 y la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras, en el marco de la convocatoria de subven-
ciones para la realizacion de actividades de interés
general consideradas de interés social, (Tramo IRPF

Estatal) para el “programa SI10O- Servicio de Informa-
cion y Orientacion Especializado no Territoriable”.
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Programa Nacional
de Autonomia:
jLas profesionales
nos coordinamos!

El Progra-
ma Nacional de
Autonomia es
un programa
de intervencién
directa con ni-
fos y jovenes
con  sindrome
de Williams que
realizamos en el
domicilio y entorno natural del participante. Tiene
un caracter individualizado, lo que significa que se
adapta a las necesidades y demanda de cada fa-
milia y se trabajan objetivos variados: habilidades
relacionadas con las actividades basicas e instru-
mentales de la vida diaria, habilidades sociales,
competencias académicas, desarrollo personal...

Una parte esencial para el funcionamiento del
programa es la coordinacion entre profesionales,
ya que contamos con profesionales del ambito psi-
co-socio educativo en diversos lugares del territo-
rio nacional. En el curso 2021-2022 contamos con
7 psicologos y 6 terapeutas ocupacionales que
han intervenido en Zamora, Madrid, Valencia, Se-
villa, Malaga, Barcelona y Salamanca.

Al afo realizamos tres reuniones virtuales de
coordinacion. Estos espacios sirven para explicar
y resolver dudas sobre las bases del programa,
para establecer lineas comunes de intervencion y
para ayudarnos mutuamente. En dichas reuniones
compartimos herramientas y objetivos, repensamos
cémo superar las dificultades y dedicamos un espa-
cio de formacién a profesionales sobre las necesi-
dades de las personas con sindrome de Williams.

iAgradecemos a Alvaro, Cristina A, Celia, Cris-
tina P., Elena, Laura, Judit, Lola, Natalia, Maria del
Mar, Nuria, Saray, Sergio por el apoyo y el trabajo
realizado con nuestros chicos y chicas!

Esther Ramos
Trabajadora Social ASWE

Patricia Garcia
Psicéloga ASWE

Convenio de colaboracion
con la Universidad de Vigo

En octubre de 2022, a través del contacto de Lu-
cia Alvarez Lépez, mama socia que reside en Lugo,
la ASWE firmé un convenio de colaboracion con la
Universidad de Vigo, concretamente con la Fa-
cultad de Traduccion e Interpretacion dentro del
marco “Aprendizaje Servicio” de la universidad, que
combina procesos de aprendizaje y de servicio a la
comunidad en un solo proyecto, en el que I@s par-
ticipantes se forman trabajando sobre necesidades
reales del entorno con el objetivo de mejorarla.

Tras un encuentro inicial por videollamada con
la profesora de la asignatura Maite Veiga Diaz, se
establecieron las bases de esa colaboracién y se
acordo realizar primero una actividad formativa so-
bre el sindrome de Williams en la facultad, a cargo
de Lucia.

A continuacion, dicha colaboraciéon se materia-
lizé en la traduccién de algunos articulos de inves-
tigacion sobre el Sindrome de Williams y de mate-
rial audiovisual.

Desde la Universidad nos enviaron un video don-
de nos cuenta lo que ha supuesto esta experiencia
de colaboracién para ellos: https://universidadevi-
go-my.sharepoint.com/:v:/g/personal/mveiga_uvi-
go_gal/ EcGGmO060LX1DsVznzmZZ780BVQOQ-
CuH-eBqjq1-gocGA9g?e=b0O4 T2t

Asimismo, podéis consultar el resultado de
estas traducciones a través de la web de la
Asociacion pinchando en el apartado de “In-
formacién y publicaciones”: https://sindromewi-
lliams.org/sindrome-de-williams/informacion-y-pu-
blicaciones/

Muchas gracias a la Universidad de Vigo por ser
promotora de estas experiencias de colaboracion
con entidades y asociaciones del entorno, gracias a
la Facultad de Traduccién e Interpretacion por acer-
carse a la realidad de esta condicién genética poco
frecuente, gracias a los grupos de alumnos por faci-
litarnos con su excelente labor, la aproximacion de
las familias de la ASWE a textos de investigacion
en lengua inglesa y especialmente gracias a Maite
que como docente ha abierto una puerta muy enri-
quecedora de colaboracién con nuestra Asociacion.
Esperamos seguir contando con vosotros y vuestra
interesante y necesaria labor.
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Proyecto de investigacion de la UAM
y la UCM de Madrid sobre el procesamiento
léxico-semantico en personas con SW

Durante el afo 2022 nos lle-
g6 una interesante oportunidad
de participar en un proyecto de
investigacion liderado por la Uni-
versidad Auténoma de Madrid y la
Universidad Complutense de Ma-
drid, y financiado por el Ministerio
de Ciencia e Innovacién con el
objetivo de explorar el procesa-
miento Iéxico-semantico (esto es, como se accede
al significado de las palabras, cémo se le da sentido
al mundo que nos rodea, o como se establecen rela-
ciones entre palabras y conceptos, entre otros) en las
personas con sindrome de Williams.

El estudio estaba dirigido a un amplio rango de
edad, por lo que se buscaban participantes en la eta-
pa de la infancia (a partir de 6-7 afios), adolescencia,
juventud y edad adulta.

Los resultados de la investigacion permitiran pro-
poner estrategias de intervencion educativas y clini-
cas mas eficaces a la hora de paliar los posibles défi-
cits en el procesamiento de la informacion linguistica
en las personas mas jovenes diagnosticadas con
sindrome de Williams, y en la mejora del desempe-
Ao comunicativo en los mayores, para obtener una
mejora en sus interacciones con los demas.

El proyecto se componia de 5 estudios:

— Estudio 1: investigacion sobre la organizacion
de la memoria semantica. En este estudio, los parti-
cipantes escucharan listas de palabras que tendran
que recordar posteriormente. Estas listas estaran
compuestas por palabras asociadas semanticamen-
te (por €j., “doctor”, “enfermera”, “hospital”, etc.), lo
cual habitualmente genera falsos recuerdos de otras
palabras asociadas que nunca aparecieron (por €j.,
“‘medicina”). Este fendmeno nos permite estudiar
cémo se organizan las relaciones semanticas, y es
de interés para entender cémo asociamos los sig-
nificados de diferentes palabras a lo largo de nues-
tro desarrollo. Por ejemplo, asociaciones atipicas
podrian generar problemas de comprension. Este
estudio se podria realizar tanto de manera presen-
cial como online, para facilitar la participacion de las
familias interesadas.

— Estudio 2: investigacion sobre el procesamien-
to semantico durante el procesamiento musical y
linguistico. En este estudio, los participantes escu-
charan melodias y oraciones, a las que seguiran
palabras que pueden ser congruentes o0 no con lo
anterior (por ej., después de una melodia u oracién
positiva, escuchar una palabra como “juego” vs.
“miedo”). Esto nos permitird estudiar cémo se inte-
gran las palabras en su contexto previo, y si la mu-

UiM

sica puede ser un elemento po-
sitivo para trabajar este tipo de
procesamiento.

— Estudio 3: investigacion so-
bre la anticipacién léxico-seman-
tica. En este estudio, los parti-
cipantes escucharan oraciones

¥ altamente predecibles (por ej.,

e “En el mapa, los piratas habian
marcado con una equis donde habian escondido
el...”), que pueden acabar de la forma predicha (“te-
soro) o no (“barco”). En cada conversacion, escu-
chamos entre 2-4 palabras por segundo, por lo que
la anticipacion es un proceso fundamental para com-
prender el discurso de las otras personas.

— Estudio 4: investigacién sobre el establecimien-
to de inferencias durante la comprension del len-
guaje. En este estudio, los participantes escucharan
oraciones que permiten realizar inferencias causales
0 emocionales (por €j., “Solo tenia ojos para él, y le
gustaba todo lo que hacia. Ella estaba muy... ena-
morada”). Se trata de un procesamiento fundamen-
tal a la hora de comprender a las otras personas y
anticipar sus reacciones y estados emocionales.

— Estudio 5: investigacion sobre el procesamiento
de las propiedades de la voz de los hablantes. En este
estudio, los participantes escucharan oraciones que
pueden ser congruentes o no en funcién de quién las
dice (por €j., “Cada noche tomo un poco de vino antes
de ir a dormir”, producida por un adulto vs. un nifio).
Este estudio nos permitira explorar si las dificultades
en la comprension del lenguaje van mas alla del con-
tenido puramente linguistico, interactuando con facto-
res sociales, como las expectativas que generamos
en funcion del hablante con el que interactuamos.

Desde los responsables del proyecto de inves-
tigacion se establecié el compromiso de ofrecer
informacion personalizada sobre el progreso y los
resultados de los estudios, por medio de informes
individuales para cada participante, asi como una
informacion global a la ASWE (estos datos seran in-
corporados en la web de la ASWE en el apartado
de “Informaciones y publicaciones” para su difusion:
https://sindromewilliams.org/sindrome-de-williams/
informacion-y-publicaciones/).

Muchas gracias a todo el equipo de investigado-
res, con mencion especial a Carlos Romero Rivas,
que desarrollan una labor fundamental para profun-
dizar en el conocimiento de las caracteristicas del
desarrollo linguistico en el sindrome de Williams y la
oportunidad de proporcionar estrategias concretas a
los terapeutas y profesionales que trabajan con per-
sonas con esta condicion genética.
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Convenio de colaboracion
con la Universidad de Murcia

] -

En septiembre de 2022, la ASWE firmé un conve-
nio de colaboraciéon con la Universidad de Murcia,
concretamente con la facultad de Trabajo Social,
para la realizacién de practicas externas de una alum-
na universitaria de 4° curso del Grado de Trabajo So-
cial, Cristina Martin, que ademas tiene una vincula-

cién personal con la familia ASWE, pues es la tia de
Adrian uno de nuestros peques.

Las practicas se realizaran en dos periodos: de
septiembre a diciembre 2022 y de enero a mayo de
2023.

Desde la ASWE resulta muy gratificador poder
contar con este apoyo extra en la actividad diaria
de la ASWE, reforzando nuestro Servicio de Infor-
macién y Orientacién a las familias, como uno de
los servicios de mayor demanda de nuestra entidad
y cuyo objetivo es facilitar informacion clara, veraz y
accesible sobre todos los aspectos relacionados con
la atencidn a las personas con Sindrome de Williams,
acompafando a las familias a lo largo de todas la
etapas del proceso vital y contribuir a su bienestar y
calidad de vida.

Asimismo, Cristina participé6 de manera excepcio-
nal en el desarrollo de una Escuela de Familias bajo
el titulo: “Planeando el futuro en familia”, a través
de 2 sesiones realizadas de manera online. Una pri-
mera sesion dirigida a los padres y la segunda sesion
a sus hijos, ya adultos, que deben encaminar su fu-
turo, estableciendo el itinerario mas adecuado a sus
intereses, capacidades y expectativas.

Gracias Cristina por tu entusiasmo, dedicacion y
compromiso con las ASWE, contribuyendo con ello a
formar parte de los objetivos y fines de nuestra Aso-
ciacion. Te deseamos mucha suerte en tu trayectoria
profesional y personal, aqui estaremos para ti siem-
pre que nos necesites.
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Subvencion del Ministerio de Educacion
y Formacion Profesional

El Ministerio de Educaciéon y Formacion profesio-
nal ha colaborado con la Asociacion Sindrome Wi-
lliams de Espafia para el desarrollo de dos proyectos:

Por un lado, el “Programa Nacional de Autono-
mia” durante los cursos 2021/2022 y 2022/2023, dentro
del marco de la convocatoria de subvenciones a enti-
dades privadas sin fines de lucro para la realizacion de
actuaciones dirigidas a la atencién del alumnado
con necesidad especifica de apoyo educativo y a la
compensacion de desigualdades en educacion.

El programa nacional de autonomia consiste en
una serie de actuaciones dirigidas a la mejora de la
inclusion social y educativa de las personas con Sin-
drome de Williams desde los 6 afos, de cualquier
provincia de Espafa, entre las que se encuentran:

— Intervencién individual en el entorno natural de
la persona, donde se trabajan las habilidades nece-
sarias para la autonomia personal en las actividades
de la vida diaria, educativas, habilidades sociales y
desarrollo personal.

— Orientacion a las familias.

— Orientacién al entorno educativo de la persona
con el fin de dar a conocer las caracteristicas del SW'y
atender las demandas concretas del centro educativo.

Durante 2022, han participado 19 personas de
varias provincias (Madrid, Valencia, Zamora, Malaga,
Barcelona, Salamanca y Seuvilla.

Y se ha colaborado con 12 centros educativos.

Y, por otro lado, con el “Programa Nacional de
Empleo”, dentro de la convocatoria de subvencio-

nes a entidades privadas sin fines de lucro para la
realizacion de actuaciones dirigidas a la atencion
educativa de personas adultas que presenten ne-
cesidades educativas especiales.

El programa de empleo consiste en una serie de
acciones dirigidas a la mejora de la inclusion social y
laboral de las personas con SW desde los 18 afios,
entre las que se encuentran:

— La formacion laboral para el acceso a un puesto
de trabajo.

— El empleo con apoyo, con acciones de entrena-
miento de tareas de un puesto de trabajo, seguimien-
to, formacion en habilidades sociolaborales.

— Orientacion a las empresas.

En 2022, 6 personas han participado en el progra-
ma y se mantiene la colaboracién con 2 empresas.

Es fundamental contar con este tipo de subven-
ciones de organismos publicos que contribuyan tanto
a la sensibilizacion de la sociedad en la necesidad
de apoyar a personas con necesidades educativas
especiales asi como contribuir al sostenimiento de
programas como los mencionados que persiguen la
inclusion real presente y futura de personas con Sin-
drome de Williams.
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Ayuda programa IMPULSO

35 personas con Sindrome de Williams reciben
una ayuda para terapias gracias al Programa
Impulso de la Fundaciéon Mutua Madrilefia y la
Federacion Espainola de Enfermedades Raras
(FEDER).

El programa IMPULSO para menores y jovenes
con enfermedades poco frecuentes pretende amor-
tiguar el impacto del gasto que asumen las familias
para el pago de las terapias que mejoren el desarrollo
global de las personas con Sindrome de Williams.
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Funaacidn Waitu Made deda

ool MPULSO fe der

La tipologia de las terapias es diversa y adaptada
a las necesidades que presentan las personas con
Sindrome de Williams de manera particular, aunque
las terapias solicitadas mas habituales son fisiotera-
pia, integracién sensorial, logopedia, musicoterapia,
psicologia...

La Asociacion Sindrome Williams de Espafia agra-
dece a la Fundacién Mutua Madrilefia y a FEDER Ia
oportunidad de participar en el Programa Impulso,
que contribuye a la mejora de calidad de vida de las
personas con Sindrome de Williams.

FUNDACION %
MUTUAMADRILENA
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Asamblea General Extraordinaria

Plena Inclusion

El pasado jueves 7 de abril de 2022 se convocd
desde Plena Inclusion a todos los socios que la con-
forman, entre ellos la ASWE, para la realizacion de
una asamblea general extraordinaria.

La asamblea tuvo lugar en el salén de actos de
la Fundacion ONCE en la calle Sebastian Herrera,
15 de Madrid y alli acudio

sen en el movimiento asociativo, de contar de forma
mayoritaria en sus patronatos y juntas directivas del
perfil familiar o en su caso, de disponer de un érgano
de participacion que asegure su voz e intervencion
en la toma de decisiones de la entidad.

Transparencia y buen gobierno

Impulsar y mejorar la transparencia y el buen go-
bierno de las organizaciones que forman parte de
Plena Inclusion Madrid es otra de las novedades que
recogen los nuevos Estatutos aprobados, que exigen
a las entidades que solicitan ingresar en Plena Inclu-
sién Madrid, el cumplimiento de una serie de requi-
sitos minimos o el compromiso de implementarlos
en el plazo maximo de un afo, plazo con el que tam-
bién contaran los miembros actuales para adecuarse
y acreditar su cumplimiento ante la Junta Directiva.
La ultima de las nove-

Ana Santiago, secretaria
de la Junta Directiva de
la Asociacion Sindrome
Williams de Espafia, y
que tenia como punto del
orden del dia: Propuesta
de la Junta Directiva de
reforma estatutaria.

Esta asamblea dio
lugar a la aprobacion de
una actualizacién de sus
estatutos encaminada en
primer lugar a impulsar la
participacion de las per-
sonas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo
y sus familias. El nuevo texto recoge dos nuevos 6r-
ganos de participacion: el Comité de Representan-
tes y un Consejo de Familias y deja abierta la deci-
sién de crear un Comité de Etica a la Junta Directiva,
para que actie como érgano consultivo.

El Comité de Representantes, constituido en
enero de 2020, se incorpora como érgano de partici-
pacion a los estatutos como reflejo del compromiso
de la organizacién por impulsar la participacion de
las personas con discapacidad intelectual en los es-
pacios de toma de decisiones. El nuevo texto recoge
ademas, su incorporacion a los érganos de go-
bierno ya que las personas que integran el Comité
podran proponer a las candidatas para formar parte
de la Junta Directiva, decisién que tomara la Asam-
blea General que podra votar a un maximo de dos
de ellas.

El impulso a la participacion de las familias se
introduce de la mano de la creacion del Consejo de
Familias y del requisito para las entidades que ingre-

dades significativas que
recoge el nuevo texto
se refiere al compromiso
de la organizacién con
el principio de igualdad
efectiva entre hombres
y mujeres. En virtud de
este principio, y de la
Convencién de Derechos
de las personas con dis-
capacidad de la ONU, el
nuevo texto revisa toda
su terminologia tenien-
do en cuenta criterios de
género y de los nuevos modelos para la prestacion
de apoyos a personas con discapacidad intelectual
y/o del desarrollo incorporando términos como la
desinstitucionalizacion, la intersectorialidad y las si-
tuaciones de especial vulnerabilidad.

Fundacidn [
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Asamblea General Ordinaria de FEDER

Como cada afo, la Asociacién Sindrome Williams
de Espafia como entidad perteneciente a la Federacion
Espafiola de Enfermeda-
des Raras (FEDER), fue
invitada a participar en la
Asamblea General Ordi-
naria de socios.

En este caso, ante
la posibilidad de acudir,
desde la junta directiva
se delegd nuestra parti-
cipacion y voto a través
de otra entidad amiga
con la que compartimos
muchas inquietudes, es-
fuerzos y trabajo comun:
La Asociacién Sindrome
22q11.

La Asamblea se celebrd el 18 de junio de 2022
donde se aprobaron casi por unanimidad todos los
puntos del orden del dia, tanto los puntos de la ges-
tion del afno 2021 como los de este afio y nuevo pe-
riodo del Plan Estratégico.

Asimismo sirvié para conocer algunos de los lo-
gros conseguidos durante este afo:

— Apertura de un nuevo centro en Castilla y Leon.

— La duplicacién del numero de entidades en sus
acciones formativas.

— Nacimiento de la red de centros de atencion
directa de enfermedades raras formada por organi-
zaciones de enfermedades raras.

— Primeros pasos para lograr un plan europeo de
enfermedades raras.

— La adopcién por unanimidad de la ONU sobre la
Resolucion para abordar retos de las personas que
viven con una enfermedad rara y de sus familias.

— El apoyo a 12 proyectos de investigacion sobre
diagnéstico y tratamiento de enfermedades raras en
los 3 ultimos afios.

— EIl desarrollo de cuadernos de investigacion
para explicar principales conceptos de enfermeda-
des raras.

— La atencién psicoldgica de 4.053 personas en
los 3 ultimos afios.

En cuanto al nuevo Plan Estratégico y bajo la
mision de promover los derechos de quienes convi-

ven con ER y en busqueda de diagndstico, generan-

do estrategias que contribuyan a mejorar su calidad
de vida; se propuso poner el foco en 5 objetivos es-

tratégicos:

1. Acercar y generar mayor proximidad entre FE-
DER vy sus grupos de interés.

2. Promover la transformacion social de lo local a
lo global, desde una perspectiva integral.

3. Liderar, promocionar y difundir el conocimiento
en ER.

4. Proporcionar servicios individualizados, en
coordinacion con las entidades miembros y priori-
zando los colectivos mas
desfavorecidos.

5. Impulsar la gestion
eficiente y de calidad
introduciendo la innova-
cién y la digitalizacion en
los procesos.

Este afio se ha pro-
ducido una participacién
y representacion del mo-
vimiento asociativo que
conformamos  FEDER
con la presencia de 142
entidades (un porcentaje
de participaciéon aproxi-
mado del 40%).

Desde aqui, queremos felicitar a FEDER por la
exposicion y su trabajo, del que estamos muy orgu-
llosos de formar parte. Ya somos mas de 400 orga-
nizaciones asociadas colaborando y trabajando en

favor de las enfermedades raras. Juntos somos mas
fuertes y es fundamental seguir sumando para cre-

cer y hacer visible la realidad de las llamadas enfer-
medades poco frecuentes.

Noticios

Asamblea General
Ordinaria de la ASWE

Asamblea General
Extraordinaria de socios

El pasado 5 de junio de 2022 se convocé a los
socios para la realizacion de la Asamblea General
Ordinaria en formato online.

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 aproba-
cion del presupuesto del afio en curso, la aproba-
cion del plan anual de actividades, otras informa-
ciones, asi como ruegos y preguntas.

La asamblea es una oportunidad para conocer en
profundidad y reflexionar sobre la actividad interna de
nuestra entidad, aportar y sumar fuerza en los proyec-
tos de futuro en beneficio de nuestros hijos/as.

En ella ademas se hizo una enriquecedora re-
flexion sobre la evolucion de la ASWE en los 27
afos de andadura desde su constitucion en 1995,
con un crecimiento muy significativo de socios (or-
dinarios y colaboradores), ampliacion progresiva
de actividades, programas y servicios, contrata-
cion de profesionales, etc y con la mirada puesta
en seguir creciendo para dar respuesta a las nece-
sidades e inquietudes de esta gran familia.

Fueron 42 socios ordinarios los que participa-
ron en el desarrollo de la misma (entre asistentes
y representados), procedentes de distintos lugares
de Espafa (Sevilla, Badajoz, Cadiz, Palma de Ma-
llorca, Madrid, Euskadi, Valencia, etc).

«Caminante no hay camino,
se hace camino al andar»

ASAMBLEA
GENERAL
ORDINARIA

“INDIVIDUALMENTE,
5 DE JUNI0 2022 SOMOS UNA GOTA.
10:00
JUNTOS, SOMOS UN

OCEAND,”

NSINDROMEWILLIAMS

Ya tenemos BIZUM

Desde el pasado mes de
febrero incorporamos
un sistema sencillo
que facilita
las donaciones.
Con un proceso muy
sencillo, en menos
de 1 minuto podras 1‘ '
hacer tu donacién ﬂi'-_-" i
)
agilizando asi la llegada
de ayuda a nuestros servicios
y programas de la ASWE.
jAnimate y colabora!

INDICE

El 15 de octubre de 2022 se convocé a los so-
cios para la realizacion de una Asamblea Gene-
ral Extraordinaria en formato online con un Unico
punto del orden del dia: Eleccion de cargos a la
Junta Directiva de la ASWE.

En la convocatoria a esta asamblea, se record6
a los socios que la Junta Directiva es el 6rgano de
gobierno de la Asociacién, que gestiona y repre-
senta los intereses de la Asociacion, de acuerdo a
las directrices de la Asamblea General de socios.

Es por ello que se considera muy necesario y
enriquecedor para la calidad y buenas practicas de
una entidad que haya una renovacion periddica de
sus miembros, donde en la medida de lo posible
se represente los intereses de todos sus socios...
atendiendo a la ubicacion geografica, la distinta
etapa evolutiva de nuestros hijos con sindrome de
Williams, asi como otras casuisticas relacionadas
con la diversidad dentro de nuestra gran familia.

Tras el periodo de presentacion de candidatu-
ras, éstas fueron las solicitudes recibidas:

— Beatriz Moreno Espinosa, socia de Madrid

— Maria del Pilar Parejo Murillo, socia de Badajoz
— Isabel Moya Alonso, socia de Madrid

— M. Inmaculada Sampalo Gonzalez, socia de Cadiz
— Esther Lozano Ramirez, socia de Madrid

— Marta Cantero Guisandez, socia de Madrid

— Joseba Koldo Alzaga Muruaga, socio de Vizcaya
— M. Carmen Barroso Duran, socia de Madrid

— Soraya Mufoz Cabrero, socia de Madrid

Fueron 52 socios ordinarios los que participa-
ron en el desarrollo de la misma (entre asistentes
y representados) aprobandose por unanimidad la
conformacion de la nueva junta directiva con los 9
candidatos antes citados, que se han presentado
para asumir el cargo en la préxima legislatura con
una duracién de 3 afos.

Desde la Junta Directiva Saliente se dio la bien-
venida a las nuevas incorporaciones, asi como un
agradecimiento por su labor a tres miembros de
la anterior Junta Directiva que por distintos moti-
vos personales, ya no continuaran en esta nueva
etapa: Ana Santiago, Carlos Roldan y Aurea Ruiz.

«Cuando estas rodeado de personas que
comparten un compromiso apasionado
en torno a un propdsito comun,
todo es posible»

Asamblea General
Extraordinaria

“CONSTRUYENDO
NUESTRO
FUTURO"

15 de octubre de 2022




Noticios

Encuentros familiares 2022

El pasado mes de mayo, durante los dias 6, 7 y 8, por
fin pudimos retomar nuestro fin de semana mas especial:
los encuentros familiares.

Después de dos afios sin poder reunirmos debido a
las restricciones del COVID, teniamos mas ganas que
nunca de poder hacerlo, y por ello fueron unos dias muy
especiales.

En este fin de semana nos reunimos familias de toda
Espafia en el complejo “Cabanas Valle del Cabriel” (Al-
bacete). Es un momento idéneo para reencontrarnos con
nuestra familia ASWE, conocer a las nuevas familias y
compartir experiencias, avances, retos y preocupacio-
nes de nuestros hijos. Todo ello, sintiéndonos siempre
acompanados, comprendidos y apoyados, ya que, an-
tes o después, son momentos que todas las familias con

un hijo o hija con Sindrome de Williams atravesamos, y
como sabemos, acompafados se pasan un poco mejor.

Durante estos dias se realizan diferentes actividades
para todos, como los testimonios del viernes por la no-
che, el coloquio del sabado por la manana que en esta
ocasion estuvo dedicado a “Familia y discapacidad: ne-
cesidades y relaciones en la familia”, actividades para los
mas pequefios y la tradicional fiesta y desfile de disfraces
del sabado por la tarde. El domingo realizamos nuestra
foto de grupo y antes de comenzar las despedidas, com-
partimos el aperitivo.

Sin duda es un momento muy especial para todos en
el que podemos compartir experiencias, “cargar pilas” y
disfrutar juntos.jjYa ha comenzado la cuenta atras para
los encuentros familiares 2023!!
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Efemérides de la familia en la ASWE

En la Asociacion Sindrome Williams de Espafia nos
encanta celebrar las efemérides relacionadas con los
distintos miembros de la familia, porque la familia es
el motor de la sociedad y el lugar donde las personas
aprenden por vez primera los valores que les guian
durante toda su vida.

Durante el 2022 hemos querido celebrar en redes
sociales distintas fechas sefialadas como:

— Dia del padre (19 de marzo).

— Dia de la madre (1 de mayo).

— Dia de la familia (15 de mayo).

— Dia de los abuelos (26 de julio).

— Dia de los hermanos (5 de septiembre).

Atodos ellos nuestro homenaje por ser amor y apo-
yo incondicional en la vida de las personas con sin-
drome de Williams, que caminan a su lado ayudando
a cambiar miradas en la sociedad por una inclusion
plena en todos los ambitos de su desarrollo.

Gracias a todas las familias que habéis participa-
do en estas celebraciones enviando fotos para hacer
estos reconocimientos especiales a nuestros seres
queridos.
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Viaje de autogestores

Llega el vera-
noy es el momen-
to de poner en
marcha uno de los
programas tan es-
perados por nues-
tros jovenes de la
ASWE: El viaje de
autogestores.

Autogestores
surge ante la ne-
cesidad de propor-
cionar una expe-
riencia Unica y en
un entorno mara-
villoso, en que un
grupo de jovenes
con sindrome de
Williams participan de cada paso en la planificacion
auténoma de todos los aspectos de un viaje (aloja-
miento, reparto de tareas domésticas, actividades, lu-
gares a visitar, compras, comidas, etc.) con el apoyo
y acompafamiento de 2 educadores/as.

El destino no puede
ser mejor jjjAsturias!!!
Durante esos 7 dias
de convivencia, nues-
tros jovenes tuvieron la
oportunidad de Vvisitar
lugares tan preciosos
como: El descenso del
Deva, mirador de San
Pedro, Llanes, zoo de
Santillana del Mar, pla-
ya de Poo, feria de Gi-
jon, exposiciéon en la
neocueva de Altamira,
bosque de las Secuo-
yas, visita a la ganade-
ria Leche-Leche, entre
otros.

Ademas este afio uno de nuestros jovenes de la
ASWE vy jugador del Athletic Club Fundazioa, Igor

Porset, tuvo el bonito detalle de regalar a cada uno
de sus companeros un ejemplar del libro que ha es-
crito “Ser Williams”.

Aprovechamos para recordar que la Fundacion
Athletic Club ha habilitado un enlace de esta publica-
cion. De esta manera, cualquier persona puede leer
este libro gratuitamente en
formato digital y hacer una
donacién si lo estima opor-
tuno. El enlace es:

https://athleticclubfun-
dazioa.eus/wp-content/
uploads/Ser-Williams-1.pdf

Sin duda este viaje su-
pone un reto para nuestros
jovenes que se entrenan
en aspectos fundamentales
para su vida cotidiana y les
preparan para su futuro: la
convivencia, las habilidades
sociales, la toma de decisio-
nes, la organizacion y pla-
nificacion, la resolucion de
conflictos, la autonomia personal, etc. Sigamos constru-
yendo su futuro confiados en sus muchas capacidades
en un entorno de inclusion.

L.
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¢, Tu también vas al campa de la ASWE?

Si hay un even-
to anual que Paula
espera con enor-
me ilusion, ese es
el Campamento
Nacional de Ia
ASWE. El resto
del afo, desde el
dia siguiente a su
regreso, se lo pasa
preguntando cuan-
do sera el proximo.
En la mayoria de
las videoconferen-
cias con sus ami-
gos de la ASWE
veo que uno de los temas principales y recurrentes es
quien va a ir al campamento y quien no podra ir.

Imposible plantearnos dejarla un verano sin acu-
dir a “su campa”, ya tengo claro que nuestras vaca-
ciones familiares tienen que ser compatibles con las
fechas del Campamento de la ASWE.

Es realmente un espacio importante para ella,
donde sale de debajo del ala protectora de sus pa-
dres, y tiene total libertad para ser solo Paula, para
sus amigos y monitores.

Es también un espacio seguro para ella, con mo-
nitoras y monitores a los que conoce desde los 6
afios, y de los que percibo un gran carifio cuando
nos reencontramos en la llegada, en la despedida y
durante las llamadas que hacemos en el transcurso
de la semana.

Y sobre todo es un espacio de diversion, disfrute,
aprendizaje, superacion de miedos, nuevas expe-
riencias y de mucho amor y compaferismo con to-
dos los amigos de esta gran familia que es la ASWE.

Para Paula los amigos de la ASWE son un gran

pilar en su vida
emocional y so-
cial, un grupo de
referencia que le
permite ir constru-
yendo la imagen
que tiene de si
misma, conocerse
mejor y ponerse
en valor.

Siempre que
les veo abrazarse
y decirse todos
gritando al aire
que jlos Williams
somos los mejo-
res! con ese orgullo y alegria, reconozco lo necesa-
rio y fortalecedor que es a veces también, el poder
disfrutar de tiempo con personas afines a ti y con las
que compartes una misma historia.

Y en definitiva eso es lo que nos ofrece el Cam-
pamento Nacional de la ASWE: diversion, crecimien-
to y amistades que perduran.

Los hermanos también lo viven como una
experiencia muy enriquecedora. El campamento
les da la oportunidad de poder compartir vivencias
y emociones con otros chicos que viven su misma
realidad.

Los que vamos todos los afios ya lo sabemos,
pero para los nuevos, preparaos para verlos abra-
zarse todos y llorar a moco tendido el dia de la des-
pedida... jjun momento muy emotivo y especialll En
mi caso, el que mas lloré un afio en la despedida de
sus amigos del “campa” fue su hermano.

Isabel Moya
Mama de Paula

¢ Ya has visto nuestra nueva web?

Nuestra web ha sido renovada en imagen y contenido a fin de
actualizarnos a las nuevas tendencias tecnoldgicas y adaptandonos
a las necesidades moviles. Ahora es mas facil consultarla, puesto
que hemos creado una mejor experiencia visual y de lectura
basandonos en las necesidades de familias, profesionales e
internautas. Sabemos que adaptarse a un nuevo sitio lleva cierto
tiempo y esperamos que los lectores nos acompanen en este viaje.
WWW.SINDROMEWILLIAMS.ORG
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Campamento europeo de la FEWS FEWS

Después de varios afios de parén, por fin en 2022
se pudo retomar el campamento europeo de Sindro-
me de Williams de la FEWS (Federation Europeén-
ne Williams Syndrome), que tuvo lugar en Oslo (No-
ruega) del 14 al 20 de agosto.

En este encuentro participaron jovenes de 12
paises diferentes de Europa, entre ellos, nuestros
chicos de Espafia: Maria, Marta, César y Alvaro, con

jPor supuesto, en este campamento no podia fal-
tar la musica! Cada mafana y tarde teniamos una
sesién musical donde cada uno tenia su momento
para poder expresarse y transmitir su cultura a tra-
vés de los instrumentos. También estuvimos traba-
jando y cooperando en actividades mas creativas
con nuestros amigos de ltalia, con quien comparti-
mos muchas risas.

los que tuve el placer de compartir esta maravillosa
experiencia junto con Pedro como monitores.

Tras superar el reto que supuso coger un avion,
aterrizamos en Oslo, llenos de ilusidn y ganas de pa-
sarlo genial. Una vez alli, nos trasladamos al centro
Frambu, un centro de atencién integral para perso-
nas y familias con enfermedades poco frecuentes o
sin diagnostico.

Estabamos en mitad de un lago y rodeados de
bosque, por lo que pudimos hacer muchisimas activi-
dades al aire libre y darnos algun que otro chapuzon.

Ademas, el ultimo dia visitamos Oslo, donde pu-
dimos ver el cambio de guardia y dar un paseo en
barco para apreciar el fiordo de la capital.

Sin duda fue una experiencia Unica e inolvidable
para todos nosotros, donde hicimos muchos amigos
y disfrutamos de un ambiente muy multicultural. Vol-
vimos con el corazon lleno de amor, bondad y felici-
dad después de unos dias en Noruega.

Victoria Muioz
Monitora

iGracias Alberto!

Subvencion

Queremos hacer una mencién especial a Alberto Medina, her-
mano de Carmen, por su participacién como monitor del campa-
mento europeo de la FEWS desde 2006 en Hungria hasta 2012,
ano en el que la ASWE celebré en Madrid el campamento europeo.

Gracias también por tu colaboracién desde 2013 hasta 2022
como delegado de la ASWE en la FEWS, aportando tu granito
de arena en las actividades conjuntas con otras entidades euro-

peas del Sindrome de Williams.

iiTe deseamos mucha suerte en tus proyectos presentes y

futuros!!

de la Junta
Municipal de
Villa de Vallecas

La Junta Municipal de Villa de
Vallecas (Ayuntamiento de Madrid),
dentro de la convocatoria de Fomen-
to del Asociacionismo 2022, concedi6
a la ASWE dos subvenciones para
el mantenimiento habitual de la aso-
ciacion y para el proyecto “Revista
ASWE” .

@ MADRID

distrito
villa de vallecas
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Campana de Navidad:

“Construyendo

nuestro futuro
con la ASWE”

Cada ario, desde la
Asociacion  Sindrome
Williams de Espana, al
inicio de la campafia de
navidad, se activan di-
versas propuestas en-
caminadas a la recau-
dacién de fondos tan
necesaria para el sos-
tenimiento de nuestros
programas y servicios,
con el deseo de difun-
dir entre los socios ordi-
narios y colaboradores,
asi como a través de
redes sociales.

Por tercer afo con-
secutivo se lanzé la
campafa de Navidad:
“Construyendo nuestro

E Tt
1 EENLM # PAERE LTI TEL

WUESTRO FUTURD
COM ASWE

b

los pedidos a través de
su web y envio a domi-
cilio de los mismos jha
sido todo un éxito!

En la campana de
2022 se logré una re-
caudaciéon final de
5.703€. Para la recogi-
da del cheque acudié
Joseba Alzaga, miem-
bro de la Junta Direc-
tiva de la ASWE junto

futuro con a su hija
” - o .
? oAr? Vc\i/Ee o z '] . EnaCI;?acias
contamos & % e también
con la | a todos
gran la- * | 4 los socios
bor de la y amigos
distribui- que com-

dora Urrutia Edariak
y Bodegas y Viiiedos
Labastida.

Desde la ASWE,
queremos transmitir
nuestro agradeci-
miento por el carifio y
profesionalidad demos-
trado en la gestién de

' "Haz tu
del 15

¥
disfruta de la Navidad
con Solaguen”

v '

edido antes
e Diciembre

praron vino y con ello
aportaron su granito de
arena para dar conti-
nuidad a la labor de la
Asociacion encamina-
dos a atender a las ne-
cesidades de las perso-
nas con Sindrome de
Williams y sus familias.

el
7 Rt

www.urrutioedariak.com jSRaEy

Y... jjtoco la loteria
de la ASWE!!

En el sorteo de la loteria de Navidad del 22 de
diciembre de 2022 tuvimos la gran suerte de que
tocd en la pedrea el nimero que se habia vendido
desde la Asociacion, por lo que cada participacion
vendida fue premiada con 24€.

Desde aqui queremos agradecer a todas las
personas que un afio mas han colaborado con no-
sotros a través de la compra de participaciones de
nuestro nimero, que tanta alegria nos ha repartido.

Un regalo de Navidad
diferente

La Navidad, ese periodo del afio en el que las em-
presas se preguntan: jqué regalo hago a mis clien-
tes? Cada afio que pasa nos encontramos con el reto
de hacer algo distinto y estas navidades la Agencia

de Marketing

y  Comuni-

cacion  Sie- ;
tePAR tenia

ese objetivo —
en mente.

Jun  re- s
galo material, '
que proba-
blemente
termine  en
la  basura?
un  video
de agrade-
cimiento por
su confianza
igual al de to-

-

A &

dos los anos?... 4 Y si vamos un pasito mas alla? ;Y si
este ano marcamos realmente la diferencia? ¢ Por qué
no hacemos un regalo que tenga un propésito, un regalo
mas personal, mas humano... que realmente aporte a la
sociedad?

Como agencia de marketing y comunicacion
nuestro propésito es comunicar, y la sociedad tiene
demasiadas sombras que alumbrar; esa luz es justo
lo que podriamos aportar. Nos pusimos a pensar en
alguna de esas sombras, esos temas que estan invi-
sibilizados y que necesitan tener voz.

Asi empez6 todo, con la historia de una persona cer-
cana a un miembro del equipo de SietePAR, la historia
de muchas otras personas que brillan en la
sombra. Es la historia de las personas con

Sindrome de Williams, una enfermedad des- 6

Sete
PAR

conocida para la gran mayoria de la sociedad,
pero una realidad a la que hay que poner luz.

Contactamos con la ASWE vy le propu-
simos la idea: hagamos una campafia de
visibilizacién conjunta, donde nosotras pon-
gamos el expertise y vosotros la historia.

Gracias a la organizacion interna, la predisposi-
cion de las familias, miembros de la Asociacion, cola-
boradores externos y asi como los auténticos prota-
gonistas de esta campana... El propdsito se cumplié.

Pudimos realizar una campafia de visibilizacion en
redes sociales, en la que se exponia esta realidad
social de la que tan poco se habla.

El proceso de grabacion fue intenso pero precioso.
Desde la agencia, aprendimos mucho sobre el Sindro-
me de Williams, sobre las caracteristicas del mismo, las
necesidades de las personas que lo tienen... La exce-
lente labor que realiza la Asociacion, siempre presente
en todas las etapas del desarrollo de las personas diag-
nosticadas, asi como de las familias y las historias de

estas, que nos emocionaron, nos transmitieron fuerza y
una perspectiva tremendamente positiva.

Pero, sobre todo, lo que mas nos ensefié fue a
empatizar, eso que tanto nos falta y que nos hace
estar cortos de miras, eso que caracteriza tanto a los
protagonistas de esta historia.

Logramos aportar un granito de arena a esta so-
ciedad, un rayo de luz en la sombra, un regalo perso-
nal y con un propésito real.

Y sin planearlo nos llevamos una experiencia muy
bonita, que valoraremos siempre y que nos ha llenado
de una gran satisfaccion. Participar con la ASWE en
esta campana si que fue un regalo, posible gracias a la
implicacion de sus participantes que aguan-
taron horas de grabacién, desplazamientos,
nervios y alguna que otra lagrimita, una ex-
periencia que fue pura emocion.

Y esta es la historia de cémo de algo tan
cotidiano y manido en el mundo empresarial
como es un regalo de Navidad, se convirtié
en algo mucho mas grande que acabd to-
cando la parte mas emocional de todas las
personas que vieron y vivieron esta campana.

A veces no nos damos cuenta, de que en la som-
bra hay personas que brillan y gracias a la ASWE
esas personas siguen brillando.

Siquieres volver a ver los videos de esta campaiia,
puedes acceder a ellos a través del siguiente enlace:
https://youtube.com/playlist?list=PL7a7afga-Z100-
gOQiz6rC1WNB2Fmg9jqB

Equipo SietePAR

IG: @sieteparagencia

TIf: 662 27 67 43
comunicacion@sietepar.com
www.sietepar.com
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Comida de Navidad socios ASWE

Querida familia: y unidos, y siempre con el deseo de que para el afo
siguiente, aun seamos mas.

Me llamo Esther, y soy la mama de Ruth, de 15 afios
y miembro de la Junta directiva de la ASWE. Vivimos Querida familia, jhasta el afio que viene!
en Aranjuez, Madrid, y siempre que podemos asisti-
mos a la tradicional comida de Navidad de la ASWE,
en la que lo de menos es la comida y el lugar. Debe
ser la emocion de saber que en esta fiesta de caras
sonrientes, estan todos los besos y abrazos vendidos.
Que hay para todos. Que se garantiza la alegria.

Vivimos el reencuentro desde dias antes —porque
en casa no se habla de otra cosa— y cuando, por fin,
llega el dia tan esperado, todo son nervios. Me encan-
ta ver como Ruth llega al restaurante como la novia
a su boda. Sintiéndose protagonista. Y en verdad es
asi. Nuestros chicos y chicas son los protagonistas en
un evento pensado para que sientan lo importantes
que son en nuestras vidas y poner en valor toda la
fuerza que tienen y que nos trasmiten dia a dia. Asi
gue no me equivoco si digo que los papas y mamas de
la ASWE ponemos en este evento toda nuestra ener-
gia para hacerles el homenaje que merecen. Juntos
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CAMPANA DE CAPTACION DE

ASOGJACION SiNDROME WILLIAMS
v JQUIEN PUEDE SER SOCIO COLABORADOR?

ABUELOS, TiOS, PRIMOS Y OTROS

FAMILIARES, ASi COMO AMIGOS Y OTRAS
”AZT[ SOCIO PERSONAS SENSIBILIZADAS CON EL SW.

COLABORADOR (
é

iQUE HACE LA ASWE?
DESDE 40€ AL LA ASWE SURGE LN EL ANO 1995 CON EL

ANO OBJETIVO DE ACOMPANAR A LAS PLRSONAS
ﬁ CON SiNDROME DL WILLIAMS Y SUS
FAMILIARES DESDE DIVERSOS PROGRAMAS Y
SERVICIOS DIRIGIDOS A LOGRAR SU MAXIMA
AUTONOMIA € INCLUSION EN LA SOCIEDAD..

@0

LA ASWE SURGE EN EL ANO 1995

CON EL OBJETIVO DE
0 N 0

NOSOTROS Y AYUDANOS A

CICLO VITAL, ACOMETIENDO EL o NUESTRO FUTURO

FUTURO CON PROYECTOS DE DESDE 1€ AL DiA *

MEJORA CONTINUA PARA —

ALCANZAR LAS MAXIMAS COTAS //

DE AUTONOMIA E INCLUSION EN

TODOS LOS AMBITOS DL SU i
DESARROLLO.

ASOCIACION SiINDROME WILLIAMS

,Q‘ CALLE OLiMPICO FRANCISCO FERNANDLZ OGCHOA 18,
% 1A PLANTA. ALCORCON ( MADRID)

N 914136227 744616105

@ ASWE@SINDROMEWILLIAMS.ORG
*CUOTA DL 365€/ ANO
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Si usted quiere hacerse socio porque...

Tiene un hijo/a, es fami&o amigo de 2

persona con sindrome de Williams...
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Es un profesional médico, psi go, logoped
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Fotocopie y rellene el formulario
de la derecha y envielo:
ele énico a la direccién:
@sind 113
Por correo postal:
Asociacién, Sindrome Williams de Espafa
C/Olimpico Francisco Fernandez Ochoa,
18,1 planta
Alcorcdén (Madrid).
Desde nuestra web
www.sindromewilliams.org en el apartado

"cémo hacerse socio"

ISINDROMEWILLIAMS

SOLICITUD DE SOCIO COLABORADOR
Colaborador particular, nombre y apellidos:

DNI/NIE: Movil:

E-mail:

Direccion:

Teléfono: Movil:

Cédigo Postal: Poblacion:

Provincia:

Nombre de |la persona con SW:

Relacion con él:

Asociacién Sindrome Williams de Espana es el Responsable del fratamiento de sus datos personales y le informa de
gue estos datos serdn tratados de conformidad con lo dispuesto en el Reglamento (UE) 2016/679, de 27 de aboril
(GDPR), y la Ley Orgdnica 3/2018, de 5 de diciembre (LOPDGDD), con la finalidad de mantener una relacién
comercial (en base a una relacién contractual, obligacién legal o inferés legitimo) y conservarlos durante no mds
tiempo del necesario para mantener el fin del tfratamiento o mientras existan prescripciones legales que dictaminen
su custodia. No se comunicardn los datos a terceros, salvo obligacién legal. Asimismo, se le informa de que puede
ejercer los derechos de acceso, rectificacién, portabilidad y supresién de sus datos y los de limitacién y oposicién a
su tratamiento dirigiéndose a Asociacién Sindrome Williams de Espana en Calle Olimpico Francisco Fernandez
Ochoa, 18 - 19 planta 28923 Alcorcdn — Madrid. E-mail: aswe@sindromewiliams.org y el de reclamacién a
www.aepd.es

Usted consiente recibir comunicaciones de ASWE en relacidon con la Asociacion y SW, eventos, proyectos, etc.
incluidos por medios electronicos: ACEPTO 1 Noacerrol ]

La aportacién a la Asociacion Sindrome Williams de Espaia es de 40€ Pago anual
Para cantidades superiores, indique cantfidad €

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

IBAN Entidad Sucursal DC N.° Cuenta
E [S
En a de de
Firmado:

Imprescindible firmar y enviar a la ASWE, por e-mail o correo postal
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Sindrome de Williams

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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