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SALUDO
DE LA PRESIDENT#

Es un gran placer presentar la primera memoria del 2013. En esta
memoria queremos dar a conocer que es el sindrome de Charge asi
como las actividades realizadas durante el 2013.

El sindrome de Charge es una enfermedad minoritaria que afecta
una de cada 10.000 personas y que provoca afectaciones muy
graves que repercuten gravemente en la vida de los nifios y sus
familiares.

En la mayoria de casos el Unico soporte de las personas con
sindrome de Charge son los propios padres. Pero ¢qué pasa
cuando hay dificultades en la situacién econémica de salud en los
cuidadores? Es aqui donde la funcion de nuestra asociacion es
basica y fundamental ya que queremos aportar esa ayuda
necesaria de la que no disponen las familias. En la
asociacion Charge Espafia luchamos para mejorar la vida de los
nifios afectados con sindrome de Charge y sus familias.

La experiencia obtenida durante el afio 2013 nos permite pensar en
seguir trabajando el afio que viene para poner en marcha nuevos
proyectos importantes. Sera fundamental hacer una buena
planificacion de captacion de fondos, para hacer frente a los gastos a
los servicios que queremos hacer asi como de los que se derivan de
seguir los tratamientos médicos: implantes cocleares, audifonos,
logopedas, servicio de respiros de fines de semana para las familias
0 actividades extraescolares para nifios afectados con sindrome de
Charge.

Durante el 2013 hemos visto la importancia de la labor desarrollada
por nuestra asociacion con las familias y nifios, en especial la tarea
de difusion e informacion sobre el sindrome. Por eso, nos hemos
marcado como prioridad elaborar | a i glIHAAR GE 0 ,
indispensable con toda la informacién util para las familias que
les nace un hijo con sindrome de Charge.

Acabo dando las gracias a todos los que de alguna manera u otra
nos estais ayudando a hacer posible que nuestra asociacion crezca
dia tras dia.

La presidenta,

Py

Pilar Sierra Janeras
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PRESENTACION
ASOCIACION CHARGE

La Asociacibn Charge Espafia fue fundada en 2012 a raiz de la
necesidad de padres y madres de dar a conocer el sindrome, asi como
mejorar la calidad de vida tanto de los nifios como de los padres como

cuidadores.

Es una asociacion sin animo de lucro que tiene como fines: ayudar la
las familias afectadas con un hijo con sindrome de Charge, dar a

conocer el sindrome a personal sanitario como no sanitario.

Pretende también fomentar y mantener la comunicacién y conocimiento
mutuo entre los padres afectados a través de congresos anuales o0 a
través de las redes sociales, pudiendo, asimismo solventar dudas,
situaciones concretas que se dan en los nifios con sindrome de
Charge. También se pretende contribuir con la colaboracion con
cuantos organismos se acuerde y sirvan al mejor cumplimiento de los

fines de la Asociacion, mediante el asesoramiento y la informacion.

Entre nuestros fines se encuentra también el establecer relaciones de
sostén y asesoramiento reciprocos con otras asociaciones afines y
asociaciones constituidas por afectados sordera, ceguera, autismo

entre otros.

CHARGE

Asociacion Charge Espaiia

A
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DATOS DE LA ENTIDAD:

Nombre de la entidadASOCIACION CHARGE ESPANA
NIF/CIFG65929416

N° de registro de entidades, servicios y establecimientos
socialesGrupo:1o/ Seccién 1a/ Numero nacional 601928

Fecha de constituciorENERO 2013

Direccion:Passeig Lluis Muncunill 27 1er 22 08225 Terrassa
Tekfono: 627 42 31 54

OmYl Af R $harGemdindlorteihardye.org

Web: http://www.sindromecharge.org/

;. QUE ESHARGE

El sindrome de Charge es una enfermedad rara con
una incidencia de 1 por cada 10.000 personas.

Estadisticamente en Espafia hay entre 3.500 y 4.000

casos. Es un sindrome que se engloba dentro del
grupo de enfermedades raras debido a su pequefa
incidencia: 1 persona de cada 10,000-12.000

personas (segun Norbury y Hefner).

Segun este dato en Espafia hay, por lo menos unas

3.800 personas con este sindrome.
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Letra Condicion Descripcién
C Coloboma Carencia de partes del iris o de la retina.
H Defectos del Corazon Defectos septales, persistencia del conducto arterioso,
soplo cardiaco.
A Atresia Coanal Obstruccién de los conductos postnasales.
R Retraso Retraso Mental o retraso en el crecimiento fisico.
G Hipoplasia Genital Desarrollo genital incompleto.
g Deformaciones del oido Malformacion del oido, frecuentemente acompafiado por

pérdida auditiva significativa.

C- Coloboma. Coloboma es la carencia o defecto del ojo, que normalmente consiste en algun
fallo de alguna parte de la fisura fetal al cerrar. Por ejemplo, un coloboma en la retina, resultado

por el cual, se crea un area oscura en el campo visual del nifio.

H- Defectos del corazén. La asociacién de anomalias del corazon puede incluir persistencia

del conducto arterioso, soplo de corazén o cualquier otro tipo de malformaciones congénitas

A- Atresia Coanal. La atresia coanal, es una obstruccion de los conductos pares, entre la
cavidad nasal y la nasofaringe, siendo uno de los principales criterios de diagnostico La

obstruccion puede ser en forma 6sea o0 membranosa

R - Retraso en el crecimiento postnasal y/o Defectos en el Sistema Nervioso Central.. La
inteligencia puede ir desde casi normal hasta retraso mental profundo La mayoria de los nifios
con la asociacion CHARGE, estan por debajo del tercer percentil en las tablas de crecimiento
fisico

G - Hipoplasia Genital. La hipoplasia genital, desarrollo incompleto o subdesarrollo de los

genitales, es también una anomalia asociada.

A

Memoria 2013

\/4



ASOCIACION CHARGE ESPARNA | 2013

E - Deformaciones en el oido. Las deformaciones en el oido en la asociacion CHARGE, a
menudo vienen acompafiadas de deficiencias en el oido significativas.. La sordera ha sido

predominantemente neurosensorial y va desde leve a profunda

En el periodo inmediato que sigue al nacimiento, el nifio con asociacion CHARGE puede tener
anomalias fisicas que amenacen su vida, tales como, atresia coanal, enfermedades congénitas
del corazdn severas y atresia traqueoesofagica. el 30% de los pacientes con asociacion
CHARGE mueren a edad temprana La cirugia puede corregir muchas de estas anomalias.

Los dos primeros afios de vida de estos nifios suelen ser dificiles caracterizados por
numerosos ingresos hospitalarios, alejamiento de familiares. Muchas madres se ven obligadas
a dejar de trabajar con lo que supone una disminucion importante en los ingresos familiares y
junto a los numerosos gastos que supone tener un hijo con sindrome de Charge supone una
problematica social afiadida a problemas de salud

Los nifios con sindrome de Charge acostumbran a presentar:

A Cardiopatias graves que requieren intervenciones quirdrgicas ( entre 2 y 3) con
periodos largos de hospitalizacion

A Sordera: suele ser profunda (estos nifios necesitan implante coclear) o severas ( estos
nifios necesitan audifonos)

A Ceguera: Estos nifilos suelen tener problemas graves de visién, retrasos psicomotores y
del crecimiento

A Gastrostomia: por incoordinaciéon deglutoria. Parte de estos nifios nunca podran comer
por boca.

A Traqueostomia lo que significa una persona constantemente cerca de estos nifios,

disminuye su calidad de vida, necesidad de mucho material etc

Los dos primeros afios de vida de estos nifios son muy criticos debido a los numerosos
problemas de salud y los ingresos continuos en centros hospitalarios. Familias
desestructuradas porque la madre tiene que estar con el nifio enfermo. En la mayoria de
casos la madre tiene que dejar de trabajar para cuidar a estos nifios lo que significa una
disminucion en la economia domeéstica y junto a los numerosos gastos que supone tener un
hijo con sindrome de Charge se vuelve una situaciobn dramética. Posteriormente son los
problemas de conducta los que afectan a estos nifios: suelen ser agresivos, se autolesionan,

hay que también es autista cosa que hace agravar los problemas en los hogares.

A
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ORGANIZACION Y
EJES DE TRABAJO.

ORGANIGRAMA:

MISION:

VALORES:

ASAMBLEA j

l

JUNTA |
DIRECTIVA
~ J N
SECRETARIA— PRESIDENTA—  TESORERO ‘
TRABAJADORA ‘ PROVEEDORES

VOLUNTARIOS ‘ ADMINISTRATIVA

La misién de la Asociacion Charge Espafia es ofrecer apoyo a las

personas con sindrome CHARGE y a sus familias, para reunir,

desarrollar y distribuir informacion sobre el sindrome CHARGE y

promover el conocimiento.

Compromiso social.

Atencion de calidad.

Transparencia.

Proteccion.

Respeto a los derechos e intereses de nuestros usuarios.
Equidad.

Trabajo en equipo.

A
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ACTIVIDADES:

¢ QUE HACEMOS DESDE LA ASOCIACION?

9 Servicio de atencion y informacion alas familias:

A través de la atencion telefénica a las familias segun sus
necesidades. Es un espacio atendido por una trabajadora
social y tiene por objeto ofrecer a las familias un espacio
de orientacién, informacion y asesoramiento para
encontrar una respuesta a sus necesidades sociales.

1 Servicio psicoldgico:

La Asociaciéon Charge Espafia dispone de un psicélogo
para las familias con hijos con sindrome de Charge. Lo
gue se pretende es dar una atencién psicoldgica en caso
de necesidad a los padres y madres que asi lo requieran.

1 Servicio de difusion:

A través de diferentes acciones se pretende dar a conocer
el Sindrome de Charge.

1 Acciones de atencién directa:

La asociacion ofrece una atencion personalizada y general
a los beneficiarios. Durante el 2013 se han impulsado
varias actividades de ocio y tiempo libre dirigidas a las

personas con sindrome de Charge y a sus familias.

A
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ACTIVIDADES ANO 2013.

Febrero:

9 Dia mundial de las enfermedades raras:

Asistimos a la Jornada en el Dia internacional de las enfermedades

raras. A Tot s | unt s vuelenatser pl iemayda éste afio,

en unas jornadas que reunieron cientificos, profesionales, afectados y
familiares.

Asistimos a las jornadas que tuvieron lugar en Barcelona el pasado
28 de febrero. Fue un acto donde dimos a conocer la existencia de nuestra

asociacion a personas de diferentes ambitos y se comprometieron a trabajar

conjuntamente a favor del sindrome de Charge.
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Abril

I Sant Jordi

El pasado 23 de abril en la ciudad de Terrassa ( Barcelona) y con motivo del dia de
Sant Jordi, la ASOCIACION CHARGE ESPANA puso una parada de libros de segunda
mano y diferentes objetos para recaudar fondos para la asociacion y dar difusion de

este sindrome.

Junio

4] g 9 Entrevista Radio Gracia.

Pilar Sierra, presidente de Charge Espafia es
entrevistada en Radio Mollet, con el objetivo de difundir
informacién sobre la enfermedad de Charge y dar a

concer las enfermedades minoritarias a la sociedad.

9 Semana de la Sordoceguera. Acto APSOCECAT con la Consellera Neus Munté.

La Semana Internacional de la sordoceguera tuvo su celebracion el jueves 27 de junio, en
Barcelona, en la sede del Distrito de Sants-Montjuic . El concejal del distrito, Jordi Marte y
Galbis. Ricard Lopez, presidente de la APSOCECAT vy tesorero de nuestra Asociacion ,
hizo la introduccibnydiopaso al v2deo fi David Conoce |l a sor«

A
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A continuacion hizo un repaso explicando las
limitaciones que se derivan de la falta de
recursos  publicos dedicados a la

sordoceguera, y los proyectos que se llevan a

cabo con muchas fuerzas en contra.

Oscar Boada, del equipo de documentacion,
presentd la Biblioteca Anne Sullivan, el
nuestro fondo documental especializado en
sordoceguera.

Al finalizar, los asistentes tuvieron ocasion de

acercarse a los rincones divulgativos. La
consejera Neus Munté dedico un buenrato ay  Jordi Marti, regidor del Districto de Samt®ntjuic, Ricard Lépez,

. . . presidente de IAPSOCECAT, Neus Munté consellera de Beneste
en primera mano las eXlecaC|OneS sobre lo y Familia, Josep Olivgiputado delegado de Benestar Social.
que representa la irrupcion de la sordoceguera

dentro de la vida familiar.

Septiembre

9 Colonias de verano

Mas de cuarenta personas, entre usuarios, mediadores i personal de soporte, se han
reunido para las Colonias para personas con sordoceguera, organizadas por la
FESOCE.

Las colonias para personas con sordoceguera de la FESOCE han llegado a su fin con un
resultado mas que satisfactorio. Nuevas experiencias, aprendizajes y una buena cuota de
bienestar para nuestros usuarios brindan un balance muy positivo. En esta ocasion,
catorce usuarios con sordoceguera se han podido beneficiar de unos dias de actividades
y ocio en la casa La Marinada, en el litoral tarragonés. Estos dias también ofrecen la
posibilidad de unas merecidas vacaciones a las familias.

El equipo de mediadores en sordoceguera, coordinado por Xavier Capdevila, Aroha
Palacios y Nuaria Bustamante, ha organizado diferentes talleres, actividades y paseos
orientados al desarrollo de habilidades de comunicacion, la mejora de la movilidad y el
fomento de la autonomia. Todas las actividades han estado adaptadas a las necesidades
especificas de cada usuario.

( A \/ 10
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En esta edicion se han unido al equipo de mediadores quince estudiantes en practicas
procedentes del ciclo de Integracién Social del Instituto Pio Baroja, de Madrid. Entre
usuarios, mediadores y soportes han estado en Cambrils mas de cuarenta personas. A fin
de garantizar un acompafiamiento las 24 horas del dia, cada usuario cuenta con el soporte
de un mediador referente y dos personas de apoyo. La mediacion 1 a 1 de forma

permanente es fundamental en la atencién a personas con sordoceguera.

9182 Muestra de Asociaciones de Barcelona

La tradicional Muestra de Asociaciones de Barcelona, que cada afio tiene lugar en la Plaza
Catalufia durante las Fiestas de la Mercé, (este afio los dias 21, 22 y 24 de septiembre),
contd con la participacion de 6.000 entidades, entre ellas la Federacié Catalana de Malalties
Minoritaries i FECAMM, con un estand propio. A través del estand de FECAMM, las
asociaciones de enfermedades minoritarias pudimos ofrecer informacién de nuestros
servicios y actividades a todas las personas que se
nos acercaron. La Asociacion Charge Espafa
estuvo presente colaborando con FECAMM. Son
unos dias esperados por las asociaciones, ya que
constituyen un gran escaparate para dar a conocer

nuestros proyectos, informar de iniciativas sociales y

realizar todo tipo de actividades informativas,

culturales y solidarias.

A
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Octubre

I Fiestainfantil solidaria (Terrassa)

El pasado 23 de octubre en la ciudad de Terrassa,
tuvo lugar la fiesta infantil solidaria. Las asociaciones
Miss Ainhoa’s y Asociacion Charge Espafia se
unieron para recaudar fondos para sus respectivas
asociaciones. La mafiana fue amenizada con un
payaso, una rifa solidaria, musica, juegos y mucha

diversion.

También tuvimos la visita del alcalde de la ciudad, que
se comprometio en la difusion del sindrome de Charge,

asi como a ayudarnos a preparar mas eventos.

Noviembre

T IV Jornada de la Federacion Catalana de Enfermedades Minoritarias

El 20 de noviembre asistimos a la IV Jornada de
la Federacid Catalana de Malalties Minoritaries.

Estas jornadas permiten la oportunidad de
intercambiar informacién socio-sanitaria entre
afectados de enfermedades  minoritarias,

médicos y Administracion.

1 Colaboracién del Valencia Club de Futbol

A
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El 28 de noviembre fuimos a Valencia a recoger
la camiseta y balon firmados por los jugadores
del 1er equipo del Valencia Club de Futbol.

La Federacibn de pefias valencianistas ha
colaborado con nosotros con la aportacion de
dichos objetos, los que se sortearan el dia
06/01/14.

9 Entrevista en Radio Mollet

Se puede consultar la entrevista en el siguiente enlace:

http:/www.ivoox.com/27-11-13-2-parte-entrevista-pili-sierra-
asociacion-audios-mp3 rf 2594636 1.html

9 Presencia de la asociacién Charge Espafia en lared:
Péagina web: http://www.sindromeCharge.org
Facebook: https://www.facebook.com/sindrom€hargesp

Twitter: @SChargeEsp

Linkedin:

http://www.linkedin.com/groups/Pode%C3%Aldsnocernosweb-http -wwwsindromechargeorg
4851167.S.220546252?view=&gid=4851167&type=member&item=220546252&tHaram|dig
b_ndpst_ttle-cn

En este primer afio de vida de la asociacion, nuestra prioridad ha sido darnos a conocer,
hacer difusion de nuestras actividades y servicios. Por eso destacamos los acuerdos de

colaboracion firmados durante el afio 2013 con diferentes entidades estatales y catalanas:

( A \/ 13
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AACIC:

aacic

ASSOCIACION DE CARDIOPATIAS CONGENITAS:

Acuerdo de colaboracion y descuentos en los servicios para los
afectados con sindrome de Charge con cardiopatia.

FECAMM :

o
LA
]

s Federaci6 Catalana
e ¢® de Malalties Minoritarie

o%2 FECAMM J

La asociacion Charge Espafia pasa a formar parte de la
FEDERACION CATALANA DE ENFERMEDADES MINORITARIAS,

gue nos ofrece:

Apoyo a los afectados por enfermedades minoritarias y sus familiares.
Fomento de la investigacion y divulgacién de técnicas o tratamientos
para este tipo de enfermedades.

Colaboracion con otras entidades y organismos publicos y privados con
finalidades similares.

Promocion de un diagnéstico correcto a los enfermos y sus
descendientes.

Divulgar y fomentar el conocimiento de las enfermedades poco
frecuentes a nivel social y docente.

Apoyo en las relaciones y contactos institucionales a nivel politico y
sanitario.

FESOCE:
@
FESOCE
Federacion
Espafiola de
Sordoceguera ‘

Nos unimos a la FEDERACION ESPANOLA DE SORDOCEGUERA
para:

Representar y defender los derechos de las personas con sindrome de
Charge afectados por sordoceguera.

Procurar la maxima autonomia personal, la integracion familiar,
educativa y social de los afectados.

Asesoramos y orientamos a las familias en todos los aspectos
relacionados con la atencion, cuidado y defensa legal.

Participacion en las colonias de verano para nifios con sordoceguera.
Patrocinio del disefio y edicién de tripticos informativos de la asociacion
Charge.

Obtener apoyo en las relaciones y contactos institucionales.

sensibilizar a las instituciones publicas y a la sociedad sobre la
sordoceguera.

Tener contacto profesional con organismos Yy organizaciones
internacionales del @mbito de la sordoceguera.
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O 5/ PERSONAS ATENDIDAS
Y PERFIL DE LOS BENEFICIARIO

ias PERSONAS ATENDIDAS

AFECTADAS CON SINDROME DE CHARGE

onas
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