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Asociacién Espainola del Sindrome de Asociacion sin animo de lucro, de ambito estatal, formada por
Wolf-Hirschhorn familiares de personas con SWH. Desde su constitucidn la

Calle Caliza 24, 22A — 28032 (Madrid) AESWH ha pretendido ser un punto de referencia en el estudio
Correo-e: secretaria@wolfhirschhorn.com del SWH para apoyar, ayudar, asesorar y orientar a padres,

Teléfono: 636 869 361 madres y familiares de personas afectadas por este sindrome.
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57 Familias
mas de 400 Socios

8 anos trabajando
por el SWH

Asociacion Espafnola
del Sindrome
de Wolf-Hirschhorn
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La AESWH

ORIGEN

Somos una asociacion sin animo de lucro, de ambito estatal, formada por familiares de
personas con SWH. Actualmente hay 57 familias y mas de 400 socios. Desde su
constitucion la AESWH ha pretendido ser un punto de referencia en el estudio del SWH
para apoyar, ayudar, asesorar y orientar a padres, madres y familiares de personas

afectadas por este sindrome.

Nace el 1 de mayo de 2010 impulsada por un grupo de familias con hijos afectados por
esta enfermedad rara, con el objetivo'de compartir experiencias y fomentar la divulgacién y

conocimiento del sindrome.

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

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

= intercambiar experiencias,
&= conocer los avances en la investigacion del SWH,
* ofrecer informacidn en cuanto a terapias y servicios que puedan ser de interés para
los asociados.
A lo largo del afo se proponen salidas y actividades de caracter lidico en el que las
familias, que estan dispersas por todo Espafa, puedan pasar algun tiempo juntas y

disfrutar de unos dias de descanso.

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

distintas maneras.
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El Sindrome de Wolf-Hirschhorn
(WHS) estd causado por una
delecion de la region 4p16.3 y esta
delecion puede ser
submicroscopica. Es indicativo
para el diagnostico el fenotipo
craneofacial (microcefalia,
hipertelorismo, glabela prominente,
nariz ancha y/o puntiaguda,
philtrum  corto,  micrognatia,
comisuras bucales dobladas hacia
abajo, orejas displasticas,
etiquetas  preauriculares)  en
combinacién con retraso mental,
convulsiones, defectos congénitos
del corazén y anomalias genitales
y renales. Una translocacion
familiar es la responsable del 5-
13% de los casos. El resto de los
pacientes presenta deleciones de
novo, generalmente en el
cromosoma 4  paterno, 0
translocaciones de novo en el
1.6%. Las deleciones
micromosémicas requieren de
técnicas moleculares, por ejemplo
los analisis de microsatélites, o
técnicas citogenéticas
moleculares, por ejemplo la
hibridacién in situ con
fluorescencia (FISH), para detectar
la delecion. La técnica de FISH
suele realizarse en pacientes y en
sus padres con el fin de
confirmar/excluir las
translocaciones. El riesgo
recurrente es bajo tanto en
deleciones de novo como en las
translocaciones, pero presenta un
aumento considerable en las
translocaciones  familiares.  El
diagnéstico prenatal es posible.
*Autor.  Dr D.  Wieczorek
(Septiembre 2003)*.

La AESWH esta inscrita en el Registro nacional de

asociaciones con el numero 595721 desde julio de 2010.

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

entidad de )

f I utilidad publica ¢

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
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OBJETIVOS Y FINES de la AESWH:

MEJORAR la calidad de vida de |
las personas con SWH Sibidan

AESWI;' (i, |?\\|HI|!£\|\||II[:|4" - Superacion

APOYAR a sus familias y entorno oo el

. y entorno; Wolf Hirschvh ﬁl”ﬂ“ 0
compartiendo experiencias,

conocimientos y recursos.

PROMOVER el conocimiento de
este sindrome y las implicaciones
que conlleva a los afectados a
nivel médico y terapéutico.

FOMENTAR la investigacion y el
estudio del origen, desarrollo y
evolucion del SWH. - ‘

VISIBILIZAR e/ SWH—y -
SENSIBILIZAR ~a nivel social e
institucional sobre el sindrome.

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

POR SU SONRISA
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ESTRUCTURA ASOCIATIVA;

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

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

Socios Colaboradores

b) Socios Numerarios:. l10s que
ingresen después de la Asamblea General de Socios
constitucién de la asociacion y
que sean progenitores o
tutores de afectados.

Junta Directiva

C) SOCIOS de Hono,-. |OS que’ Presidencia Vicepresidencia Secretaria Tesoreria Vocalias
por su prestigio o por haber 74

contribuido de modo relevante a Ia/di’gnificacién y désarrollo de la asociacién, se
hagan acreedores de tal distincion. El nombramiento 'de los socios de honor

corresponde a la Junta Directiva.”

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

Asamblea Gengrafﬁ"la Asamblea General es| el organo suj‘b?emo de gobierno de la
asociacion y estd integrada por todos sus-asociados/as, que participan de manera directa.

Junta Directiva: Es elegida por la Asamblea General y esta constituida por un grupo de
socios/as para que representen a la Asociacion. Su funcidn principal es la de asumir la
responsabilidad de gestionar y representar los intereses de la asociacién, de acuerdo a las
disposiciones de la Asamblea y seguin sus estatutos.
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INTEGRANTES DE LA JUNTA DIRECTIVA

L £

Natalia Grafia Barreiro José Alberto Garcia Campos Izaskun Ruiz Madrazo
Presidenta y Responsable del Vicepresidente y Responsable  Secretaria y Responsable del

Area Médica e Investigacion - del Area de Eventos Area de Educacién
Mama de Jimena (10 afios) — Papa de Mia (1 afo) Mama de Hugo (4 afios) —
Asturias —Madrid Bilbao.

secretaria@wolfhirschhorn.com

vicepresidencia@wolfhirschhorn.com

presidencia@wolfhirschhorn.com

Ve

Claudia Delé 230 Cradta Margarita Rodriguez Peind

Juan Pabld Cdnseco L/erd /| :
Tesored Responsable del Area de Respolnsable del AreaNSoaaI
Papa de Jimena (10 aios) — Merchandising Mama de Paula (18 afios) -
; 7 - o Lugo
. Astur.las Mama de Adriana (9 anos) - meiIanrodriguezg@telefonica net
tesoreria@wolfhirschhorn.com Madrid :

merchandising@wolfhirschhorn.com

Jesus Delgado Chacon
Responsable del Area de Socios
Papa de Irene (13 afios)
—Sevilla.

mirenechacon@hotmail.com
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Areas de Trabajo

AREA MEDICA

PROYECTOS DE INVESTIGACION

La AESWH colabora en tres investigaciones relacionadas con el SWH.

1. Estudio sobre la epilepsia en el SWH, llevado a cabo por la Dra. Raquel Blanco
Lago. Neuropediatra del Hospital Universitario Central de Asturias (Oviedo).

2. Estudio genético del SWH en colaboracion con el Instituto de Genética
Médica y Molecular (INGEMM) del Hospital Universitario La Paz de Madrid.
Dentro de este convenio, se ha llevado a cabo el I Congreso Internacional SWH en Madrid
y gracias a él se estan iniciando nuevos proyectos en colaboracion con la Asociacion
Americana y la de Reino Unido e Irlanda.

3. Estudio de los mecanismos moleculares implicados en el SWH llevado a cabo

por el Dr. César Cobaleda Hernandez. Cientifico Titular del Centro de Biologia
Molecular “Severo Ochoa”

CONVENIOS

* Convenio con la FUNDACION PARA LA INVESTIGACION BIOMEDICA DEL HOSPITAL
UNIVERSITARIO LA PAZ (Madrid) (FIBHULP)

El 23 de junio, la AESWH y la FIBHULP, la Fundacion para la Investigacién Biomédica del Hospital
Universitario La Paz (Madrid) suscribieron un convenio dentro
de los denominados “Convenios de colaboracion empresarial
en actividades de interés general’ y ello en el marco de la ley
49/2002.

Suscribieron el convenio D@ Ana Colma Zapatero, directora
de la Fundaciéon, D@ Natalia Graia, presidenta de la AESWH,
D. Julian Nevado y D. Pablo Daniel Lapunzina Badia,
investigadores principales. El proyecto a desarrollar es el
denominado “Evaluacion genomica del SWH, microarrays
personalizados de SNPs y estudio de genes candidatos”.

El convenio tiene una duracién anual, prorrogable por otra anualidad. En esta primera fase, la
AESWH aporta al proyecto, ademas de los pacientes, la cantidad de 40.000 euros. A la renovacion
del convenio, dentro de un ano, la AESWH aportara otros 40.000 euros mas.
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http://wolfhirschhorn.com/la-aeswh-firma-un-convenio-de-colaboracion-con-la-fundacion-la-paz/

En el ano 2016, la AESWH invirti6 10.000 euros en la adquisicion de material para utilizar en sus
investigaciones destinado al INGEMM (Instituto de Genética Médica y Molecular del Hospital La
Paz).

A estas aportaciones habra que sumar el coste del Congreso Médico a celebrar en Octubre, por lo
que la cifra estimativa de aportacion solo a la investigacién genética en los afos 2016-2017 y 2018
alcanzara los 100.000 euros.

Convenio de colaboracion IDII PAZ-INGEMM-CIBERER para desarrollo de proyecto de
investigacion.

* Convenio de colaboracion UNIVERSIDAD DE DEUSTO.NEURO-EMOTION

El 30 de junio, la AESWH suscribi6 un convenio de
colaboracién con la Universidad de Deusto. Suscribieron el
convenio, por la AESWH, la presidenta Natalia Grafa
Barreiro y, por la Universidad de Deusto, el Decano de la
Facultad de Psicologia y Educacién D. Josu Solabarrieta
Eizaguirre.

El objeto esencial del convenio es la colaboracién entre ambas
entidades en materia de investigacion, docencia y
difusion en relacion a las enfermedades raras. E igualmente,
en el ambito de sus respectivas competencias, realizar
conjuntamente actividades académicas, cientificas y
culturales para el enriquecimiento del conocimiento cientifico
relacionado con el Sindrome de Wolf-Hirschhorn.

Como desarrollo inmediato del convenio, y en respuesta a la
demanda de las familias de la AESWH, la primera actividad
que se llevara a cabo _sera el desarrollo de un-estudio de
apoyo a las familias desde el ambito psicosocial

El Equipo Neuroemotion Universidad de Deusto recibe el primer Premio
UD-Banco Santander por sus estudios sobre la aplicacion de las nuevas
tecnologias en la intervencién psicosocial con personas diagnosticadas
de enfermedades poco frecuentes.

Convenio de colaboracion con Severo Ochoa

Estudio de los mecanismos moleculares implicados en el
SWH llevado a cabo por el Dr. César Cobaleda Hernandez.
~ Cientifico Titular del Centro de Biologia Molecular
“Severo Ochoa”
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ESTUDIOS

El Instituto de Investigacion del Hospital Universitario La Paz (IdiPaz), a través del Instituto
de Genética Médica y Molecular (INGEMM), tiene previsto analizar la correlacién entre genotipo y
fenotipo para aportar un mayor conocimiento sobre los genes implicados en el sindrome de Wolf-
Hirschhorn, dando una atencion especial en la relacidon de esta patologia con la epilepsia.

Te t
1 o

La Asociacién Espafiola
Sindrome de Wolf-
Hirschhorn, aportara un
total de 40.000 euros para
llevar a cabo esta
investigacion.

Este estudio se afiade a la
experiencia del
departamento del centro

hospitalario en este ambito, que inicid una investigacion hace tres anos
para conocer este trastorno del desarrollo caracterizado por rasgos
craneofaciales. Ademas, es causado por el retraso del crecimiento pre y
postnatal, discapacidad intelectual y un retraso grave en el desarrollo

psicomotor.

Se sabe que el Sindrome de Wolf-Hirschhorn esta causado por una
alteracion en el brazo corto del cromosoma 4, pero se desconocen datos
respecto a la esperanza de vida y no cuenta con un tratamiento médico

especifico. A pesar de que se

recomienda fisioterapia, terapia
ocupacional y logopedia.

Accede a la noticia

publicadaen:

EActuaImente el INGEMME
! tiene contabilizados 54 !
! casos diagnosticados en |
| Espafia y 22 en Argentina

1

.4
europapress / madrid

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

* Sindrome de Wolf-
Hirschhorn.
Descripcion de una
cohorte espafiola de 51
casos vy revision de la

bibliografia

* Estudio de la cohorte
espafola de pacientes
con Sindrome de Wolf
Hirschhorn: analisis de
la epilepsia en el
sindrome y correlacion
genotipo-fenotipo

* Sindrome de Wolf-
Hirschhorn. Serie de
27 pacientes:
caracteristicas
epidemioldgicas y
clinicas. Situacién
actual de los pacientes
y opinion de sus
cuidadores respecto al
nroceso diaandastico

02/2016 Lectura de la Tesis “Estudio de la cohorte espaifola de

pacientes con sindrome de Wolf-Hirschhorn: analisis de la epilepsia

en_el sindrome y correlacién genotipo-fenotipo” a cargo de la

Doctora Dfia. Raquel Blanco Lago y Dirigida por por Doctor D.
Ignacio Malaga Diéguez, ambos colaboradores de la AESWH, en el
Hospital Universitario Central de Asturias de Oviedo.
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Retraso del
crecimiento
intrauterino de causa
genética: SWH

Karla Ferreres Garcia, M2
Carmen Viiuela Beneitez,
Deni Cervantes Reyna, Paula
Blanco Soto y Francisco
Gamez Alderete

Presentamos un caso de
Sindrome de Wolf-Hirschhorn
diagnosticado postnatalmente
gue en el periodo prenatal
Unicamente  mostraba  un
retraso del crecimiento
intrauterino severo y
polihidramnios. EI estudio
genético, solicitado de manera
urgente a las 33 semanas,
sefial6 un cariotipo 46 XX
normal.

Destacamos la importancia del
estudio genético molecular
durante el periodo prenatal en
los casos de retraso del
crecimiento intrauterino
severo, en los que se sospeche
una cromosomopatia, de cara
a confirmar el diagnostico,
establecer el prondstico vy
realizar consejo genético a los
progenitores.

Leer articulo completo

06/2016 Universidad Complutense de Madrid (UCM) el Trabajo Fin
de Grado titulado “Abordaje de los problemas de alimentacion en
lactantes diagnosticados de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. reporte de

un caso” por Angela Martinez, estudiante del Gltimo curso del Grado
I

de Logopedia (UCM) El trabajo ha
sido dirigido por la profesora de la
UCM Monica Bartuilli y Belén Orddiez,
logopeda del Hospital General
Univ. Gregorio Maraion.

07/2016 Trabajo Fin de Master de Leticia Martin Abad (URJC)sobre
los ' Efectos de /a Hipoterapia en el Sindrome de Wolf-Hirschhorrl

la Hipoterapia produce mejoras.en el
control de tronco y enlas reacciones
de equilibrio en  sedestacion,
reflejando mejoras en la funcién
motora gruesa en pacientes con SWH

06/2017 Jone Abad Muinoz - Fisioterapeuta especializada en
fisioterapia —pediatrica—y . \terapeuta acuatica. Fisioterapeuta de
Educacion Especial. Gobierno Vasco. ' 5 =

"El medio acuatico: Una experiencia
integradera-en-el-Sindrome de Wolf-
Hirschhorn"

Investigacion:

Estudios en proceso:

* Integraciéon Sensorial.
* Coenzima Q.
* Genotipo-fenotipo en SWH.

Estudio genético del SWH: Convenio de investigacion con el
Instituto de genética médica y molecular (INGEMM). Hospital La
Paz, Madrid.

Estudio sobre la epilepsia en el SWH. Dra. Raquel Blanco Lago.
Convenio con la Universidad de Santiago: Problemas
odontoldgicos y relacionados con pacientes con SWH-
Universidad de Santiago de Compostela-AESWH.

Estudio de los mecanismos moleculares implicados en el SWH
llevado a cabo por el Dr. César Cobaleda Hernandez. Cientifico
Titular del Centro de Biologia Molecular "Severo Ochoa".
Convenio de colaboracion con la Universidad de Deusto
(Facultad de Psicologia y Educacién).
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http://wolfhirschhorn.com/cientificos-del-csic-descubren-el-gen-responsable-de-las-deficiencias-inmunes-causadas-por-el-swh/
http://wolfhirschhorn.com/cientificos-del-csic-descubren-el-gen-responsable-de-las-deficiencias-inmunes-causadas-por-el-swh/
https://drive.google.com/file/d/0B-yCQwobSNeOUTg3bnRLRVNTNHc/view
http://wolfhirschhorn.com/el-medio-acuatico-una-experiencia-integradora-en-el-sindrome-de-wolf-hirschhorn/
http://wolfhirschhorn.com/beneficios-de-la-hipoterapia-en-el-sindrome-de-wolf-hirschhorn/

ACTIVIDADES EN EL AREA MEDICA E INVESTIGACION

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

01/2017 Mesa Redonda “Intimidad vs derecho a la
informacion: ¢donde estan los limites?', durante el XIII
Congreso Nacional de Periodismo Sanitario
organizado por ANIS (Asociacion Nacional De
Informadores de la Salud), y celebrado en la Clinica
Universitaria de Navarra.

12/2017 Jornada de Agradecimiento y
Solidaridad con las Enfermedades Raras organizado
por el HU La Paz.

Asociacion Espaiiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
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iGRACIAS a todos por colaborar en Ia investigacion del SWH!

e Estudio CoQ con la Dra. Raquel Blanco.
 Convenio de co horacion con la Universidad de Deusto.
o Convenio de ir igacion con Ia Universidad de Santiago.
 Organizacion del I Congreso Médico Internacional sobre el SWH.
e Convenio de investigacion sobre el SWH en el INGEMM-Hospital de la Paz.
AESWH aporta 40.000€ al aio.

#AESWH #WolfHirschhorn #SWH #Investigacion #Colaboracion
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AREA INTERNACIONAL

CONGRESO INTERNACIONAL SWH (MADRID -OCT 2017)

El 13 de octubre se celebrd en el Hospital La Paz de Madrid el I
Congreso Internacional en Espaia sobre el SWH, organizado por la
AESWH vy el Instituto de Genética Médica Y Molecular (INGEMM).---

La jornada fue inaugurada por D. José M@ Munoz, director clinico
del Hospital La Paz, Dr. Pablo Lapunzina, coordinador del INGEMM
y director cientifico del CIBERER, el Dr. Julian Nevado, responsable

| Congreso Medico del area gendmica del INGEMM e investigador principal del

Internacional sobre el proyecto que tenemos en marcha, el D. Juan Carrion, presidente
de FEDER, y Dia. Natalia Grafia, presidenta de la AESWH.

estigacion. Noticias Contamos con la  presencia  de reputados investigadores vy

El Hospital La Paz (Madrid). centro profesionales médicos: Karen Ho (USA), Marcella Zollino (Italia),
QP e e Christelle Golzio (Francia), César Cobaleda (Espafia) y Julian
el it oo pereitbin: Nevado (Espafia) quienes nos hablaron del estado y los resultados
del SWH de sus investigaciones; asimismo, la Neuropediatra Raquel Blanco
abordo el resultado actual del estudio con Coenzima Q10 en nifos
WH; por su parte, el coordinador del area de inmunologia del Hospital de La Paz, D. Eduardo Lépez
Granados, abordo los aspectos que, dentro de su campo, tiene intencién de estudiar para el SWH.
aspecto terapéutico. Para  ello contamos con la presencia de Sorangui Marquez, terapeuta
ocupacional y la psicologa Sarah Berrocoso del equipo Neuro-e-motion de la Universidad de Deusto.

patologia, acogio a familiares de
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Bienvenidos
al encuentro anual
de Familias
Grupo 4 P-SWH
Argentina

Porque ellos
necesitan aué
fos conﬂzs“’
sigamo!
:orendiendo-

La AESWH sevaa
Argentina

El 12 de noviembre tuvo lugar el primer encuentro del grupo
argentino de familias con afectados de SWH.

D. Julidn Nevado Blanco, responsable del area gendmica y
molecular del INGEMM, se trasladd a Buenos Aires donde
inform6 al grupo argentino de los estudios que se estan
llevando a cabo en Espaiia en colaboracién con la AESWH.

Asimismo, el dia siguiente ofrecid una interesante conferencia
para profesionales que trabajan con afectados de SWH en
Argentina y agradecié a sus compaieros del INGEMM y a la
AESWH la participacion y colaboracion en esta investigacion no
financiada por instituciones publicas. Enlace al video de la
conferencia:

el Doctor D. Julian Nevado. ofrecid una conferencia para
profesionales en el hotel Bristol de Buenos Aires, bajo el titulo
«Estudio de la cohorte hispano-argentina de pacientes SWH».
Ofrecié sus conclusiones sobre la cohorte argentina y recibio
personalmente a cada una de las familias, haciéndoles entrega

de la prueba genética realizada a los nifios. El Doctor se trae a Espafia nuevas muestras para

realizar mas Arrays genéticos.

Nuestra presidenta Natalia Graina

viajé también a Argentina para conocer a las familias y a los

peques, ofreciéndoles una-charla ' sobre la historia- de' nuestra asociacién y la actividad que
realizamos, con el objeto de guiarlos y orientarlos en la formacién de una futura asociacién SWH en

Encuentro
Grupo 4P - SWH
Argentina

«Sindrome Wolf-Hirschorn

Julidn Nevado Blanco

£ Dr. Julidn HOTEL BRISTOL, Cerrito 286,

Nevado Blanco, es : . 2
Responsable C|Uda_d Aytonoma dE BUBHUS Aires.
Area Gendmica Inscripcion (cupos limitados):

y Molecular, INGEMM,
del Hospital
Universitario
La Poz de Madrid Invita Colabora
GRUPO DE FAMILIAS DE PACIENTES
CON SWH DE ARGENTINA

swhargentina@gmail.com

Actualizacién sobre el SWH: poblacién
espariola/argentinas a cargo del Doctor

Viernes 24 de noviembre a las 19.00 hs.

argentina.

Desde la AESWH queremos agradecer al grupo
argentino su invitacién y colaboracion, y animarlos a
seguir adelante en este camino que es el de
todos/as.

Lo invitamos a participar de la disertacién
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AREA SOCIAL

» Tramitacién Ayudas FEDER Fondo Carrefour de apoyo a las enfermedades raras - Coleccion
PreciOsos. Afo 2016

» Informe necesidades familias SWH Comunidad de Madrid

» Presentacion proyecto Fundacion Inocente. Febrero 2016

» Presentacion proyecto FEDER para investigacién. Junio 2017

* Presentacion proyecto MERK. Noviembre 2017

EXPOSICION FOTOGRAFICA ITINERANTE

Coincidiendo con la celebracion del Dia Internacional de las
Enfermedades Raras, se inaugura la exposicion fotografica
itinerante de la AESWH.

Indudablemente, el Sindrome de Wolf-Hirschhorn es una
enfermedad llena de complicaciones, pero nuestros nifios
son alegria, lucha, superacion diaria y muchas cosas
mas. Y estamos convencidos que es esto lo que debemos
transmitir a la sociedad y a las familias que se enfrentan al

diagndstico de su hijo/a. La exposicion itinerante

‘Conociendo el SWH’
Este proyecto comienza en el 2015, cuando gracias a la llega a Lugo
colaboraciéon de cinco fotdgrafos, queremos dar a conocer la 3 Dic 2017 | Not

enfermedad y fomentar una imagen distinta y positiva del
SWH.

El Sindrome de Wolf-Hirschhorn es mucho mas que sillas de
ruedas, montones de medicamentos y-estancias-hospitalarias.

Detras del sindrome de Wolf-Hirschhorn hay ninos
llenos de vida, con ojos que desprenden Iuz, hay
sonrisas y hay abrazos. Porque se puede ser feliz sin un
trocito de cromosoma 4.

Pese a las complicaciones a las que se enfrentan los nifos y

sus familias, nuestra realidad es esperanzadora, llena de avances y alegrias, removiendo
sentimientos como la pena o la angustia que, desde el desconocimiento, socialmente se suele tener
de los afectados/as.

———————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————————

. La Exposicion Fotogradfica Itinerante "Conociendo el Sindrome de Wolf-Hirschhorn ha
~estado en Madrid, en el Hospital la Paz, en la Fundacién Pons y en la Casa de la Cultura de San
' Lorenzo del Escorial. En Asturias, en Pola de Lena. En Lugo en el Hospital Universitario Lucus
Augusti (HULA) y en el Centro Social O Vello Carcere. A modo de clausura impartié una conferencia
' Julidan Nevado (le hicieron una entrevista en el periddico local El Progreso y una entrevista
- radiofonica a Natalia Grafia Barreiro, Presidenta de AESWH. en la cadena ser de Lugo) y se firmé el -
' Convenio con la USC (Universidad de Santiago de Compostela). En Bizkaia, la exposicion estuvo
. ubicada en el Hospital Universitario de Cruces (Bizkaia) y en la Universidad de Deusto ‘
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Conociendo el Sindrome de Wolf-Hirschhorn

Del2 al 16 de
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SERVIZO  Hospital \
GAll Universitario FUNDACK
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Conociendo

el Sindromeide Wolf-Hirschhorn

Los traslados de toda la mercancia necesaria se
realiza a través de la Fundacion SEUR, cuyo esfuerzo
y colaboracion hace posible que la exposicion ya haya
recorrido tantos lugares como Madrid, Pola de Lena,
Bilbao, Lugo, y estamos preparando nuevas exposiciones en

otros puntos del pais.
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EVENTOS SOLIDARIOS

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

En estos afios se han llevado a cabo numerosos eventos solidarios como galas, conciertos, comidas,
eventos deportivos, mercadillos, etc.

Asi mismo, con fines de Vvisibilidad y sensibilizacidon, son muchos los deportistas que han
incorporado a sus equipaciones deportivas nuestro nombre, estando asi el Sindrome de Wolf
Hirschhorn presente en competiciones deportivas, fundamentalmente de ciclismo y running.

02/2016. Comida Solidaria Sidreria 05/2016. Encuentro de coros Kanta
Ibarra en Amorebieta (Bizkaia) Kontu Kompi en Getafe (Madrid).

04/2016. II Edicion Dia Internacional 06/2016. Proyecto L.0.V.A, alumnado del
del SWH en la Plaza del Pilar de Zaragoza CEIP Antonio Hernandez - Méstoles (Madrid).

Asociacion Espaiiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
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08/2016. Mercadillo Solidario en 12/2016. Musical Solidario "La fuerza

Campomanes (Asturias). del destino". Madrid.

11/2016 Ruta solidaria Jayena (Granada).

Musical Solidario en Centro Cultural Buenavista
Madrid — Dic 2016

12/2016. IV Gala Solidaria a favor del

11-12/2016. Doble Maraton Solidario, SWH en Pola de Lena (Asturias) Diciembre
Valencia y Mélaga. 2016

7 = S e 1V Gala Solidaria en Pola de Lena
Doble Maratén benéfico — Valéncia y Malaga Asirac_Die 2016

Nov- Dic 2016

7/ \\//

Y=

04/2017. Escaparate solidario por el Dia

12/2016. Mercadillo solidario
Diversiarte en Lugo. Diciembre 2016

~* W ILF-HIRSCHHORN .

Internacional SWH. Lugo.

Escaparate solidario. Lugo - Abril 2017

Mercadillo Solidario Diversiarte
Lugo — Dic 2016

Asociacion Espaiiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
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08/2017 entrega de la distincion de “Socio

de Honor" a Bonaventura Claramunt

g
Boladeras IV Gala Solidaria” ™ .
en beneficio (y,’\ la =
Asociacién . L
Espaiiola *a N
del Sindrom

de Wolf Hirs

Imagen. Clic video

12/2017. Mercadillo solidario
Diversiarte en Lugo. Recibimos la visita al
stand de la AESWH de la alcaldesa de Lugo, D2
Lara Méndez y de la concejala de Servicios
Sociales D2 Ana Gonzalez Abelleira

12/2017. V Gala Solidaria a favor del SWH

en Pola de Lena (Asturias)

PRESENCIA DE LA AESWH EN EVENTOS DE OTRAS ENTIDADES
02/2016. Asistencia de la AESWH a eventos 05/2016. Jornada de encuentro entre
y actividades organizadas por FEDER profesionales,  asociaciones y familias

organizado por la Asociacion

Equinoterapia Sur.

Asociacion Espaiiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
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11/2016 Asamblea de socios FEDER
Madrid. Mayo y Noviembre 2016

entidad de 0
utilidad publlca o=

e

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

05/2016. Jornada AEMPS FEDER.

La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) y la Agencia Espafiola de
Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS)
han celebrado hoy una jornada conjunta
abierta a los pacientes para que puedan ser
participes de distintos foros relacionados con
la investigacion, medicamentos huérfanos,
ensayos clinicos o el papel de las asociaciones
de pacientes.

10/2016. VI Escuela de Formacion

CREER - FEDER.
|nsp|rando acciones". Burgos

EL\LLLI.LALLb W

"Formando lideres,

10/2016. I Jornadas Promocion para la
Autonomia Personal en EERR. On-line.
Octubre 2016

09-11/2016 Proyecto Inspira2 de la
Delegacion FEDER Madrid. Sep-Nov La
Fundacion  Inquietarte, la  Delegacion
madrilefa de la Federacion Espafola de
Enfermedades Raras (FEDER) vy Siluro
Concept han celebrado una nueva sesién del
proyecto Inspira2, una iniciativa que hace de
las enfermedades poco frecuentes |la
inspiracion de una obra de arte Unica.

fed rl

10/2016. ElI Proyecto Helpify por Ila
Investigacion en Madrid. Octubre 2016

Helpify es una plataforma promovida por el
Centro de Investigacion Médica Aplicada
(CIMA) de la Universidad de Navarra y la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) a través de su Fundacion. En esta
plataforma se informa sobre los proyectos que
se realizan y facilita la donacién por parte de
los internautas. Su principal objetivo es
impulsar  la  investigacion médica en
enfermedades raras.

WE S

Haces posibie la investgacion
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https://enfermedades-raras.org/index.php/slider-home/6070-los-pacientes-protagonistas-de-la-investigaci%C3%B3n,-los-ensayos-cl%C3%ADnicos-y-el-acceso-a-medicamentos
http://wolfhirschhorn.com/gran-exito-de-la-vii-escuela-de-formacion-de-feder/
https://enfermedades-raras.org/index.php/feder-madrid/2-feder/6687-el-proyecto-inspira2-comienza-a-tomar-forma
https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/feder-presenta-en-madrid-su-proyecto-helpify-para-la-investigacion-en-er

11/2016. Congreso Internacional EERR

en Murcia. Noviembre 2016

La AESWH estuvo presente en el IX Congreso
Internacional de Enfermedades Raras que tuvo
lugar en la Universidad Catdlica San Antonio de
Murcia (UCAM) entre los dias 17 y 20 de
noviembre, bajo el lema “Ocupandonos del
presente, investigando para el futuro”.

En las jornadas participaron  diferentes
responsables que expusieron varios problemas vy
posibles soluciones a los que enfrentan los
afectados y sus familias.

12/2016.

enfermedades

Gala

Inocente por |las
Diciembre 2016 ha
recaudado mas de 1.161.000 € para

ayudar a ninos con enfermedades raras

raras.

TNOCENTE A

INOCENTE

02/2017.
colaboracion entre FEDER vy la Comunidad de

Firma del Convenio  de

Madrid. con el objetivo de agilizar los tramites
del reconocimiento del nivel de dependencia
de aquellas personas que sufran alguna
enfermedad poco frecuente.

02/2017. Acto oficial por el Dia Mundial
de las EERR. Madrid celebrado el 28 de
febrero de 2017, este afio bajo el lema "Con
la investigacidon, las posibilidades son

ilimitadas".

~\ /|
] \/ 1

Video V_Encuentro Nacional Dia Mundial de
las Enfermedades Raras 2017 [5

feder DIAMUNDIALDELAS

28DE
FEBRERO

03/2017. II Jornada Nacional Investigadoras
en Enfermedades Raras. Valencia.

entidad de ()

f I utilidad publica

FEDERACION ESPANOLA DE | DELEGACION
ENFERMEDADES RARAS | COMUNIDAD VALENCIANA

06/2017. Iberoamericano de
Motricidad Orofacial. Universidad Complutense

de Madrid.

Simposio

SIMPOSIO MADRID
IBEROAMERICANO  [5 17
MOTRICIDAD  JUNIO 2017
OROFACIAL

12/2017. Adhesion al III Foro Espacio-
esperanza coordinado por la Fundacion

San José.
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https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/1899-feder-y-la-comunidad-de-madrid-firman-un-convenio
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/1899-feder-y-la-comunidad-de-madrid-firman-un-convenio
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/1899-feder-y-la-comunidad-de-madrid-firman-un-convenio
https://www.youtube.com/watch?v=mpZOR4mqSLg
https://www.youtube.com/watch?v=mpZOR4mqSLg
https://enfermedades-raras.org/index.php/actualidad/7225-balance-muy-positivo-para-el-ix-congreso-internacional-de-er
http://www.inocente.com/la-gala-inocente-recauda-mas-de-1-161-000e-y-reune-a-18-millones-de-espectadores-en-la-1-lider-del-prime-time/
https://www.youtube.com/watch?v=mpZOR4mqSLg
https://enfermedades-raras.org/index.php/feder-comunidad-valenciana/7649-feder-abre-nuevos-grupos-de-ayuda-mutua-en-valencia-3
http://www.colegiologopedas-cv.org/content/ii-simposio-iberoamericano-motricidad-orofacial-siamo

LA AESWH EN EVENTOS SOLIDARIOS ORGANIZADOS POR OTRAS

ENTIDADES

06/2016. Master Class de Zumba y Ciclo

Indoor Solidario. Navalcarnero (Madrid)

09/2016 Carrera Popular Virgen de

Setefilla en Lora del Rio (Sevilla).

11/2017. La III Carrera Hivernal Panna el

Bandoler.

@A HIVERNAL

PANNG

/ '03/2017 Urna solidaria en Casino Cirsa

Valencia

10/2016. Pedals de Tros colabora con la
AESWH. Un afio mas, la organizacion de
la AESWH

donando 1 euro de cada inscripcion.

V CURSA BTT i
Santa Coloma de Qu
2. - 16/1

Pedals de Tros colabora con

03/2017 Difusion Video WHS con donativo
por PanSalud



https://www.facebook.com/Pedals-de-Tros-1393867687508298/
http://www.panna.cat/qui-som/
http://www.panna.cat/qui-som/
http://www.pansalud.es/
http://wolfhirschhorn.com/masterclass-de-zumba-y-ciclo-indoor-solidario-a-favor-de-la-aeswh/
http://wolfhirschhorn.com/lora-del-rio-se-vuelca-con-la-aeswh-en-su-tradicional-carrera-popular/
http://wolfhirschhorn.com/el-casino-cirsa-de-valencia-con-la-aeswh/
http://wolfhirschhorn.com/donativo-solidario-de-pansalud-para-los-ninos-y-ninas-con-sindrome-de-wolf-hirschhorn/

02/2017 Urna solidaria en Heladeria-
Cafeteria La Lechera Nest/é- Centro Comercial

el Saler- Valencia

'} “"he New Orleans

Coffee &Tea,

company

Torneo Solidario -Roda Golf - Murcia- Julio 2017

08/2017. Torneo Benéfico de Padel. San

Lorenzo del Escorial .

en el Centro Comercial £/ Saler - Valencia — Feb 2017

05/2017. Proyecto "Ayadanos a

ayudarles" C. Ramon Crossa. Ubrique.

Torneo Benéfico de Padel
San Lorenzo del Escorial (Madrid) — Agosto 2017

06/2017. Carrera ’l'aulm Coleglo Antonio
de Padua (Zaragoza)

06/2017. Carrera Club Zaragoza y V
Reto femenino. Zaragoza.

g = e — | 15 3 =

0.9/2017 /"i'll:‘.rtﬁ'amino por la Diversidad,
organizado por la Fundacion del Instituto

Gallego del Déficit de Atencion y
Trastornos Asociados (Ingada)

ASOCIACION ESPANOLA DEL SINDROME |

DE WOLF-HIRSCHHORN

III Camino por la Diversid.
: T —== = Fundacién del Instituto Gallego del Déficit de Atencién
V Reto Femenino 10K ?HEO;B 1V 10K Club Zaragoza”— y Trastornos Asociados (Ingada)— Sept2017
Junio 2017
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https://www.fundacioningada.net/
http://wolfhirschhorn.com/urna-solidaria-a-favor-de-la-aeswh/
http://wolfhirschhorn.com/ayudanos-a-ayudarles-proyecto-solidario-de-ayuda-a-la-aeswh-realizado-por-escolares-en-ubrique/
http://wolfhirschhorn.com/el-deporte-de-moda-con-la-aeswh/
http://wolfhirschhorn.com/torneo-solidario-de-golf-a-beneficio-de-la-aeswh/
http://wolfhirschhorn.com/torneo-benefico-de-padel-en-el-escorial/
http://wolfhirschhorn.com/la-aeswh-en-el-iii-camino-por-la-diversidad/

09/2017 Botes solidarios elaborados por 11/2017 Pulseras Verdes para el Club

los abuelos del Geriatrico Loreak de Bilbao. Deportivo Xota Navarra.

10/2017 La Casa de las habitaciones .Mes
verde a favor de la AESWH.

10/2017. Pedals de Tros colabora con la

A 12/2017 / Cycling Solidario. Sala Cotton
AESWH. la organizacion de Pedals de Tros

(Lleida)

colabora con la AESWH donando 1 euro de

cada inscripcion

Asociacion Espaiiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
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https://www.facebook.com/Pedals-de-Tros-1393867687508298/
http://wolfhirschhorn.com/los-abuelos-del-centro-geriatrico-loreak-vuelven-a-volcarse-con-la-aeswh/
http://wolfhirschhorn.com/octubre-mes-verde-en-la-casa-de-las-habitaciones/
http://wolfhirschhorn.com/pulseras-verdes-para-el-club-deportivo-xota/
http://wolfhirschhorn.com/ruta-solidaria-en-jayena-a-favor-de-la-aeswh/
http://wolfhirschhorn.com/cycling-solidario-en-lleida-a-favor-de-la-aeswh/

ACTIVIDADES

» QOrganizacion de encuentros de respiro
familiar

A lo largo del afio se proponen salidas y actividades
de caracter ludico en el que las familias, que estan
dispersas por todo Espana, puedan pasar algun

tiempo juntas y disfrutar de unos dias de descanso

* Elaboracion video promocional AESWH (en proceso)

= Boletines semestrales

2016

boletin verano

ARTICULO



http://www.wolfhirschhorn.com/newsletter/2017-verano.html
https://drive.google.com/file/d/0B-yCQwobSNeOdTgzeVowVHlpbG8/view
https://drive.google.com/file/d/0B-yCQwobSNeOUlJHXzRfeDN3aEU/view
https://drive.google.com/file/d/0B-yCQwobSNeOYi1FaUJnMFFzeDg/view

au WA

CIW 1

= Elaboracion de videos sobre la AESWH. Navidad 2016, Carnaval 2017

CONVIVENCIA Congreso SWH

Video de jornada de convivencia
durante el Congreso SWH

VI JORNADAS AESWH

Video realizado por la hidroterapeuta de uno
de los nifios, que participd en las jornadas
2017 y nos dedic6 una entrada en su blog.

https://www.youtube.com/watch?v=c
3LZGNS8pqjs&feature=youtu.be

https://jone.abad.eus/porsusonrisa-
com/

Accede a los videos:

| Jornadas AESWH

VI JORNADAS MEDICAS

y de respiro familiar

wolf-hirschhorn

o Contratacién auxiliar administrativa para el area médica, estudio Coenzima Q10.
e Organizacion Congreso Medico Internacional. Hospital La Paz ( Madrid-Octubre 2017)
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https://www.facebook.com/AESWH/videos/1739631706081117/
https://www.youtube.com/watch?v=c3LZGN8pqjs&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=c3LZGN8pqjs&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=c3LZGN8pqjs&feature=youtu.be
https://jone.abad.eus/porsusonrisa-com/
https://jone.abad.eus/porsusonrisa-com/
https://www.facebook.com/AESWH/videos/1739631706081117/
https://jone.abad.eus/porsusonrisa-com/
https://youtu.be/c3LZGN8pqjs
https://youtu.be/c3LZGN8pqjs

AREA ECONOMICA

FUENTES DE FINANCIACION

CUOTAS ASOCIADOS

2016
CUOTAS SOCIOS 5.340,52 €

SOLICITUDES CONCEDIDAS:

2017

6.424,24 €

Fundacion Inocente Inocente: Conceden a la AESWH 20.000 €, en total 22 familias se
benefician de la ayuda que se destinaran a terapias y material. para crear un fondo de ayuda
para terapias y ortoprétesis para los nifios y ayuda para las préximas jornadas de respiro

familiar.

Para su presentacion La Asociacion Espafola del Sindrome de Wolf-Hirschhorn (AESWH)
abrié en la segunda quincena de junio de 2017 su Convocatoria de Ayudas “Atendiendo
las necesidades del SWH' destinada a dotar de los recursos necesarios a menores y
jévenes afectados por el SWH para su desarrollo personal en igualdad de condiciones.

Los menores con enfermedades raras, ademas
de medicacion, requieren la aplicacién de otros
productos y técnicas sanitarias, asi = como
servicios de rehabilitacion | complementarios,
apoyo psicoldgico, desplazamientos y ayudas
técnicas y materiales, que quedan fuera del
sistema sanitario o cuya cobertura—por-—ia
Seguridad Social no responde a la urgencia y
necesidad con la que pueden llegar a
encontrarse muchas familias. (clic en imagen
para mas informacion de bases y plazos)

AYUDA FUNDACION INOCENTE, INOCENTE

ATENDIENDO LAS NECESIDADES DEL SINDROME DE WOLF-HIRSCHHORN

NOCENTE

Fundacion Bancaria La Caixa . La AESWH recibi6 de la

oficina de Pola de Lena (Asturias) una donacién de

2.000 €

3er premio de la empresa Zabala Innovation

Consulting, por la que nos han concedido 2.000€ para

poder seguir llevando a cabo nuestros proyectos.

HIRSCHHO)I-
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http://www.zabala.es/
http://www.zabala.es/
http://wolfhirschhorn.com/abierta-la-convocatoria-de-ayudas-de-la-fundacion-inocente-inocente-para-familias-de-la-aeswh/

Convocatoria de ayudas "Banco de Préstamo" - FEDER: Consistente en el préstamo de
aparatos a las familias solicitantes. Se ha concedido a una familia.

SOLICITUDES DENEGADAS:

Fundacion Banco Santander. convocatoria de Santander Ayuda con el objetivo de
colaborar con entidades sin animo de lucro en la puesta en marcha de proyectos que
contribuyan a mejorar la calidad de vida de colectivos vulnerables. Presentada AESWH a
Convocatorias solicitud 82 y 92, Denegadas. Prevista presentacion en la 102 convocatoria.

Fundacion Mutua Madrilefa. Presentada solicitud a la VI Convocatoria Anual de Ayudas a
Proyectos de Accidn Social. Denegada.

SOLICITUDES PRESENTADAS Y EN FASE DE RESOLUCION:

Fundacion Merck Salud XXVII edicion de las Ayudas Merck de Investigacion,
destinadas a financiar proyectos de investigacion inéditos, presentados por
investigadores que puedan llevar a cabo el estudio propuesto en Espafia, en 7 areas
de Investigacién entre ellas Investigacion clinica en enfermedades raras: Pendiente
de resolucion.

MERCHANDISING SOLIDARIO

Con el merchandising conseguimos un doble objetivo: por un lado, obtener recaudacién

para los fines de la AESWH y por otro, dar a conocer y sensibilizar a la sociedad sobre el

sindrome. Pulseras, boligrafos, camisetas, equipaciones deportivas, calendarios o loteria son

algunos de los productos que se-han-disefiado ‘desde que se cred la asociacion.

Merchandising solidario:

Camisetas ) 125
1) 2.700
Boligrafos | )
sindrome o = , Libretas | 1.750
el pnices SN \) 14
PRI Pulseras J 2.150
2016: 2017:
Loteria de Navidad (n°® 94.163) se Loteria de Navidad (n° 04.163)
vendieron 16.000 euros. vendieron 16.000 euros.
Calendario Solidario: se vendieron Calendario Solidario: se vendieron
1.350 unidades 1.200 unidades

Asociacion Espaiiola de Sindrome de Wolf-Hirschhorn. NIF: G86044922
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https://www.carrefour.es/_includes/multimedia/es/w50_np_fundacion_infancia_discapacidad_20170105_tcm5-42232.pdf
https://www.fundacionbancosantander.com/es/accion-social
http://www.fundacionmutua.es/Accion-Social.html
•%09http:/www.fundacionmercksalud.com/promocion-de-la-investigacion/ayudas-merck-de-investigacion/convocatorias-ayudas-merck-de-investigacion/

TRANSPARENCIA

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

Codigo de Buen Gobierno

Es por ello que, a pesar de que nuestra
asociacion no se encuentra en la actualidad
obligada dentro del ambito subjetivo de la Ley
19/2013, de 9 de diciembre, de
transparencia, acceso a la informacion
publica y buen gobierno, tenemos el
convencimiento de que debemos ofrecer
informacion sobre nuestras actividades y rendir
cuentas a nuestros socios y el resto de la
sociedad. De esta manera, en esta seccion de la

web podrds encontrar informacién vy
documentos sobre la gestibn de nuestra
asociacion, de caracter organizativo e

institucional, econémico y de relevancia juridica.

En la asamblea ordinaria de socios, celebrada el pasado 29 de abril

en Ayamonte (Huelva), la Asociacion Espanola del Sindrome de

Wolf-Hirschhorn aprobd su Cédigo de Buen Gobierno (CBG).

Este documento comprende los  principios basicos que en estos

- GOBIERNO -

ambitos han de regir el comportamiento de los socios de la AESWH,
asi como también el de los miembros de la Junta Directiva en su doble vertiente de socios y

miembros del 6rgano de gestién de la Asociacion.

Desde el siguiente enlace puedes consultar-este-documento:

Consultar Codigo de Buen Gobierno AESWH

Noticias en Prensa

22 feb 2016 " Hugo, un nifio de lo mas
especial" (El Correo.com)

28 feb. 2016 - "Tenemos medicinas para la
epilepsia, para la bronquitis y, ahora, para
una cardiopatia”.. (Diario Publico)

16 abr 2016 - "No hay nifio mas feliz que
Hugo" Este nifio de 3 afios padece sindrome
de Wolf-Hirschhorn, (20 Minutos)

13 oct 2017 (EFE).- El sindrome Wolf-
Hirschhorn es una enfermedad rara que
afecta aproximadamente a uno de cada
50.000 nacimientos, cuyo rasgo mas
caracteristico es, sobre todo, la epilepsia y
unas facciones peculiares, como si el paciente
tuviera una especie de "casco de guerrero
griego". (La Vanguardia)



https://drive.google.com/open?id=0B-yCQwobSNeOdmdRTnFiSUpWMWM
http://www.elcorreo.com/bizkaia/sociedad/201602/21/hugo-nino-especial-20160220183441.html
http://www.elcorreo.com/bizkaia/sociedad/201602/21/hugo-nino-especial-20160220183441.html
http://www.publico.es/sociedad/me-da-rabia-avances-dependan.html
http://www.publico.es/sociedad/me-da-rabia-avances-dependan.html
https://www.20minutos.es/noticia/2723484/0/hugo/sindrome-wolf-hirschhorn/feliz/
https://www.20minutos.es/noticia/2723484/0/hugo/sindrome-wolf-hirschhorn/feliz/#xtor=AD-15&xts=467263
http://www.lavanguardia.com/vida/20171013/432023700543/el-sindrome-wolf-hirschhorn-la-enfermedad-rara-de-casco-de-guerrero-griego.html
http://www.lavanguardia.com/vida/20171013/432023700543/el-sindrome-wolf-hirschhorn-la-enfermedad-rara-de-casco-de-guerrero-griego.html

LA AESWH EN LOS MEDIOS

pagina web

HIRSCHHOAN ‘Nuestros ninos. Nuestra.Fuerza’

55

Farmilias

Seguidores Me gusta

1.153

@AESWH

o1
INTERNACIONAL
DEL SINDROME

YouTube

<§ /\ Asociacion Espanola Sindrome de Wolf-Hirschhorn
F AESWH

HIRSCHHOR? 91 suscriptores
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http://wolfhirschhorn.com/
https://twitter.com/AESWH/
https://www.facebook.com/AESWH/
https://www.facebook.com/AESWH/
http://wolfhirschhorn.com/
http://www.youtube.com/user/AESWH
http://www.youtube.com/user/AESWH
https://www.facebook.com/AESWH/
https://twitter.com/AESWH/
https://plus.google.com/115135397221535811373
https://plus.google.com/u/0/115135397221535811373

OPORTUNIDADES de Colaboracion

Colabora con la AESWH a través de HelpFreely

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

Pincha en el siguiente enlace:

http://helpfree.ly/j27129

Registrate y selecciona las asociaciones a las que
quieres que se destinen tus donativos. Puedes
elegir hasta 3 asociaciones. Si solo eliges una, el
100% del donativo ird a esa asociacién, si eliges
mas, se repartira entre todas. No olvides
seleccionar la Asociaciéon _Espaiiola del
Sindrome de Wolf-Hirschhorn.

Donaciones

Para unirse al proyecto de la AESWH a través de
su aportacidon economica, en:

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

Entidad: La Caixa

Cod. IBAN: ES35 2100 4805 56 2200062176

helpfreely

0rg

14 i

16 Abril
Dia internacionaldel

Sln;rge de Wolf-Hirschhorn/4p-

r
.T'Z ﬂ \ z H

HIRSCHHORN
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http://helpfree.ly/j27129
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