MEMORIA
DE
ACTIVIDADES
2016

@)Andalucia



1. lIdentificacion de la entidad

Denominacion: Asociacion Sindrome 22 Q Andalucia
Domicilio social: C/ Agustin Lara, 36
Municipio: Granada

Caodigo postal: 18008 Provincia: Granada

Teléfono: 655904129

Mail: asociacion.22qg.andalucia mail.com

info@22gandalucia.es

Régimen juridico: Ley de Asociaciones de 24 de Diciembre de 1964

Reqistro de asociaciones: Registro Provincial de Asociaciones de la Delegacion
de Justicia y Administracion Publica de la Junta de Andalucia de Granada

Numero de inscripcion: 18-1-8408 de la seccion 12

Fecha de inscripcion: 07/11/2012

NIF: G 19516541

La Asociacion Sindrome 22Q Andalucia surge en el afno 2012 como respuesta
a las necesidades de los afectados y afectadas para cubrir las carencias de
este colectivo que no son atendidas.

Son muchos los esfuerzos realizados, y el camino que aun queda por recorrer,
para conseguir el reconocimiento de esta enfermedad en nuestra sociedad y
mejorar su atencion multidisciplinar.

Los fines de esta asociacion, tal como se recoge en sus Estatutos son los
siguientes:

- Colaborar, con las distintas administraciones responsables, para la
implantacion en el ambito de la Comunidad Andaluza, de un eficaz sistema de
tratamiento de las consecuencias clinicas de las personas y familiares
afectados por este Sindrome y, en especial, de las relativas al lenguaje y la
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comunicacion, a los afectados cognitivos y al desarrollo emocional y social de
las personas.

- Fomentar y difundir en el ambito sanitario, el concepto y la necesidad de
actuacion multidisciplinar y el trabajo en equipo, impulsando los tratamientos
adecuados que permitan un conocimiento globalizado de las dificultades del
nifio afectado y que sirva para organizar, programar y ejecutar una accién
habilitadora, fundamental en las necesidades reales de la persona.

- Proporcionar informacién, consejo y apoyo a las familias afectadas por el
Sindrome y establecer entre ellas un intercambio de informacion vy
experiencias.

- Sensibilizar a la sociedad y dar a conocer el sindrome.

- Estimular la investigacion médica, basica y clinica, en el area de los
sindromes genéticos.

2. Numero de socios.

El numero de socios a 31 de Mayo de 2016 asciende a 123

3. Entidades a las que pertenecemos:
- FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)

- Plataforma del voluntariado de Granada.

4. Actividades desarrolladas.

A continuacion se detallaran las distintas actividades llevadas a cabo durante el
afio 2016, cuya finalidad, en su mayoria, es la difusidén, sensibilizacion y
concienciacion del sindrome, tanto en el ambito clinico como en la sociedad en
general.



FEBRERO

- PARTICIPACION CON EL GRUPO DE AFICION A LA FOTOGRAFIA en
la venta-donativo de fotografias realizadas de la costa de Almunecar por
los mismos en la que se recaudaron fondos a beneficio de la asociacion,
realizando, ademas, la labor de difusion del Sindrome. EI acto tuvo
lugar el dia 7 de febrero de 2016 en el Restaurante Casa Antonio en
Almufiecar, Granada.

- ENTREVISTA EN RADIO NACIONAL celebrada el dia 9 de febrero de
2016 como medio de difusién del sindrome a miembros de la Asociacion
Sindrome 22q Andalucia, en concreto a Ana Monge como Tesorera y
madre de nifia afectadas y Carlos Aparisi, como Trabajador social.

Enlace:

https://m.youtube.com/watch?v=Zc_Qp2hkQhc&feature=youtu.be

- REPORTAJE EN EL PERIODICO IDEAL DE GRANADA “Siguen sin
reconocernos el grado de minusvalia” el dia 20 de Febrero de 2016 a la
Tesorera de la Asociacion Sindrome 22q Andalucia en el cual se realiza
una entrevista personal en la que se habla, fundamentalmente del
reconocimiento minimo de minusvalia para el sindrome en el ambito
social y las administraciones.

MARZO

- I ENCUENTRO DE SOCIOS Y FAMILIARES, celebrado los dias del
18 al 20 de marzo de 2016 en la Granja Escuela “Molino de Lecrin”, contando
con un total de 120 personas aproximadamente, en el cual se realizaron
diversos talleres y actividades tanto para los nifios/as como para sus familiares,
fomentando ademas la convivencia y compartiendo experiencias. En
colaboracion con profesionales de la Clinica La Metafora (Centro de psicologia
y desarrollo infantil), Remedios Duran (Coordinadora provincial del equipo
técnico provincial de la Junta de Andalucia de la Consejeria de educacion,
Cultura y Deporte de la Delegacion Territorial de Granada), Isabel Hidalgo
(Coordinadora provincial del area de atencidbn a necesidades educativas
especiales, Junta de Andalucia, Consejeria de educacion, salud y deporte,
delegacion territorial de Granada), Eva Sanchez Martinez (Terapia
neurocognitiva), Myriam Martinez Duarte (PT Centro aula pedagdgica), Raul
Hoyos (Pediatra endocrino del Hospital Materno Infantil Virgen de las Nieves),
Sara Rodriguez (Investigadora post-doctoral, actualmente trabaja en el
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proyecto de 22q del Centro Genyo, Granada), Paulo Tristan Ramos
(Bioquimico e investigador de Genyo), Malva Castro ( Diplomada en nutricidon
humada por la Universidad de Granada y Master en nutricidn clinica por la
Universidad de lIslas Baleares), Rosa Bermudez de Alvear (Licenciada en
medicina y cirugia, médico especialista en foniatria), Ginés Navarro (Otorrino
del Hospital Materno de Malaga), Laura Valero Martin (Musicoterapia).

Enlace: https://www.youtube.com/watch?v=vbzNHnfzQ9A

ABRIL

- Dentro de la semana cultural de la Facultad de Educacién y psicologia
de la Universidad de Malaga, se impartio una charla el dia 6 de Abril de
2016 a cargo de Miriam Martinez (Psicopedagoga) y Ana Belén Chaves
(Vocal de la Asociacion Sindrome 22q Andalucia) cuyo objetivo era la
difusién y el conocimiento del sindrome.

- CONCIERTO EN NIGUELAS, celebrado el dia 17 de Abril de 2016.
Contando con la participacion de nifios afectados por el sindrome,
familiares y personal voluntario, ofreciendo distintos temas tanto de
canto como con el piano, ademas de algunos bailes flamencos...

- EMISION DEL PROGRAMA SALUD AL DIA de Canal Sur de un
reportaje sobre las enfermedades raras donde interviene la Asociacion
Sindrome 22q Andalucia hablando del mismo.

Enlace: http://www.youtube.com/watch?v= eQBpEBy3TA&sns=em

MAYO

- REGISTRO DE SOCIOS pertenecientes a la asociacion.

- BASE DE DATOS DE SOCIOS AFECTADOS catalogados por datos
personales, patologias, nivel de escolarizacién, grado de discapacidad...
de manera que nos permita tener un control informativo sobre los
mismos.

- MESA INFORMATIVA en el Centro comercial Serrallo Plaza de Granada
el dia 10 de Mayo de 2016, realizando la labor de difusion y
concienciacion.
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Enlace: 22g-andalucia.blogspot.com

- VISITA AL ZOO de Castellar de la Frontera, Cadiz el dia 22 de Mayo de
2016 en celebraciéon del Dia Internacional de Sindrome 22q, contando
con una asistencia superior a 40 personas, donde realizamos una
videoconferencia con las asociaciones nacionales e internacionales
dedicadas al mismo colectivo.



