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1. ; QUE ES EL SINDROME 5P-?

El Sindrome 5p-, también denominado Sindrome Cri du Chat, es el término usado
por los genetistas para describir la pérdida de una parte del brazo corto del
cromosoma numero cinco. Este Sindrome fue descubierto por el Doctor Lejeune,
en el ano 1963.

La probabilidad de padecer este sindrome es de 1 de cada 50.000 nacimientos,
sin embargo en Espana el nUmero de afectados es desconocido, ya que todavia
creemos que existen casos sin diagnosticar. Este sindrome se presenta con mayor
frecuencia en las ninas que en los NiNos.

Los moftfivos que causan esta pérdida, en un 80-85% de los casos, es fortuito,
mientras que entorno al 15-20% restante, es debido a una translocacion heredada,
generalmente, en la madre.

Los ninos con Sindrome 5p- se caracterizan, al nacimiento, por su bajo peso y tener
un llanto muy agudo, similar al maullar de un gato, siendo éstos datos los primeros
que suelen llevar al diagnodstico.
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CARACTERISTICAS
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- Las caracteristicas fisicas son muy significativas desde el nacimiento, y aunque existe gran
heterogeneidad fenoftipica sélo cuatro caracteristicas estan presentes en casi todos los afectados
del Sindrome 5p-:

Llanto similar al mavullido de un gato
Perimetro craneal reducido (microcefalia)
Crecimiento lento

Discapacidad Intelectual

- En el 60% de los casos, sufren cardiopatia congénita.

- Son sujetos con discapacidad intelectual en todos los casos, pero existe gran variedad entre
todos ellos. A pesar de su retraso intelectual, sienten gran curiosidad frente a fodo lo nuevo, son
sujetos con marcado sentido del humor, timidos, carinosos y afectivos, tienen rechazo a
determinados objetos y ruidos y presentan conductas desafiantes.

- LA COMUNICACION en las personas afectadas por el Sindrome 5p- se caracteriza principalmente
por la gran diferencia que existe entre el lenguaje comprensivo y el lenguaje expresivo, siendo el
primero, practicamente, completo y el segundo mucho mds retrasado provocacando en los
iIndividuos, un alto nivel de frustracion, derivando esto en comportamientos agresivos y de
retraimiento que se ven minorados por la aplicacion de sistemas alternativos de comunicacion
(lenguaje de signos, pictogramas, etfc.).

- Serd necesario un equipo multidisciplinar formado por neurdlogo, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional y psicdlogo, en primera instancia, para aplicar desde el minuto cero una
estimulacion precoz. Estos profesionales deberdn realizar trabajo coordinado con los del campo
educativo y social para facilitar los procesos evolutivos y atender a aspectos como la calidad de
vida del afectado y su familia.



2. LA FUNDACION

La Fundacion es una organizacion sin dnimo de lucro que destina la
totalidad de su patrimonio en ayudar a familias con miembros

afectados por esta patologia o similares.

En 2019, se hace una reestructuracion de los Paironos.

Presidenta: Pilar Castano Romero.
Vicepresidente: Fulgencio Guardiola Garrido
Secretaria: Isabel Castano Romero
Vocal: Joaquin Zalacain Casasnovas.
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OBJETIVOS
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- Sensibilizar y difundir a la poblaciéon, las caracteristicas y necesidades tanto de los
]gfecl’rodos por el Sindrome 5p-, y otras discapacidades intelectuales, como de sus
amiliares

- Apoyary fomentar la investigacion del Sindrome 5p- y otfras discapacidades.
- Desarrollar un protocolo de acogida y atencion psicosocial de las familias.

- Proteger y defender los derechos de las personas afectadas por el Sindrome 5p-, y otras
discapacidades intelectuales.

+ Orientar sobre las necesidades de los beneficiarios, asi como evaluar sus dificultades y
elaborar planes de intervencion que potencien al maximo sus capacidades.

Realizar acciones dirigidas a la proteccién e integracion socio-laboral, en todos los
aspectos, de quienes se encuentren afectados.

Apostar por la realizacion de programas de rehabilitacion integral.

Favorecer y organizar la puesta en comiun de informacion desde una metodologia
multidisciplinar.

Establecer y reforzar comunicaciones con colaboradores, instituciones y administraciones
publicas, asi como fambién entidades de naturaleza privada.



3. ACTUACION

Investigacion

Orientacion y apoyo a las familias
Centro de Terapias

Terapia Asistida con Animales
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INVESTIGACION

Continuamos con el Proyecto de Investigacidon dirigido por el
Dr. Nevado, integrante del servicio INGEMM (Institfuto de
Genética Meédica y Molecular) desarrollodo con la
colaboracion del Hospital Universitario La Paz, de la
Comunidad de Madrid.

Este ano se realizd una reunidn donde se explicaron |os
resultados individualmente a las familias.

f_ft,j

ia nostlcom re
% . nfermedades Raras
Hospital Universitario La Paz Madrid

XI Congreso sobre el

Sindrome 5p- y enfermedades raras
Sindrome 5p-: Aproximacion experimental a

las correlaciones genotipo/fenotipo
10 de diciembre de 2019
Dr. Julian Nevado

jnevado@salud.madrid.org




ORIENTACION Y APOYO A LAS
FAMILIAS

Este servicio sirve para prestar apoyo y asesoramiento a las
familias de personas que padecen Sindrome 5p- y ofras
discapacidades similares e informar sobre |los recursos sociales
y terapéuticos disponibles.

Se realiza una evaluacion de los afectados y sus familiares, asi
como |la elaboracidbn de planes de intervencion
individualizados de manera presencial u on-line.

En este servicio se lleva una completa coordinacion con otros
servicios (colegios, hospitales, centros terapéuticos...) y se
intenta dar respuesta a todas las problematicas relacionadas
con el Sindrome 5p-. f
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ATENCION DIRECTA /INDIRECTA

Atencion de Correo Presencial Teléfono
nuestras Electronico
profesionales
266 66 56

Atencion a usuarios
y familiares socios

Atencion usuarios y
familiares del
Centro de 6 303 168
Atencion
Terapéutica

Atencion a ofros
profesionales 63 6 15

TOTAL 385 375 239



+ Este servicio se lleva a cabo por un equipo multidisciplinar formado
por:

- Trabajadora Social:

- Informar, orientar y asesorar a las familias y afectados sobre prestaciones, ayudas y
recursos.

- Acogimiento y seguimiento de las familias afectadas.
- Redlizacion de fichas sociales e informes sociales.
- Coordinacion con otros servicios (colegios, asociaciones...).

- Terapeuta Ocupacional:
- Acogimiento y seguimiento de las familias afectadas.
- Informar, orientar y apoyar a las familias y afectados,
- Coordinacion con otros servicios (colegios, asociaciones...)
- Programa de Autonomia en las actividades de la vida diaria.
- Integracion sensorial.
- Orientacion en productos de apoyo.
- Terapia Asistida con perros.
- Hidroterapia.

- Psicéloga:
- Evaluacion y orientacion psicoldgica a las familias afectadas.
- Apoyo psicoldgico. :
- Terapia familias, de pareja e individual. jF e

- Terapia Asistida con Perros. 7 Hiak
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FORMACION Y JORNADAS
PSICOSOCIALES

- Dentro del Servicio de Orientacion y Apoyo a familias, también se
levan a cabo, de manera habitual, jornadas de formacion y
divulgacion dirigidas principalmente a las familias beneficiarias y a
los voluntarios que colaboran en la Fundacion.

Estas formaciones suelen ser de cardcter presencial y/u online.
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(Alicante)

@fundacionsindrome5p.org

Inscripciones: cat@fundacionsindrome5p.org

Calle Calitxe n°6
San Vicente del R
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Las servicios que se ofrecen en la Fundacion son de Psicologia (Reeducacion pedagdgica y
del Lenguqje) y de Terapia Ocupacional.

El servicio de Psicologia fiene como finalidad mantener y/o mejorar el funcionamiento de
alguna o algunas de las capacidades cognitivas superiores (razonamiento, memoriq,
atencion, concenfracion, lenguaje y similares), de las capacidades funcionales, la conducta
y/ o la afectividad.

Por ofro lado, el servicio de Terapia Ocupacional ofrece un conjunto de intervenciones
dirigidas, en funcion de las necesidades de cada persona, a prevenir o reducir una limitacion
en la actividad o alteracion de la funcidon fisica, intelectual, sensorial o mental, asi como a
mantener o mejorar habilidades ya adquiridas, con la finalidad de conseguir el mayor grado
posible de autonomia personal, adaptacion a su entorno, mejora en la calidad de vida e
infegracioén en la vida comunitaria.

Dentro del Servicio de Terapia Ocupacional, se realizan sesiones de Hidroterapia. Contamos
con una piscina de agua salada, cubierta y climatizada (33°).

En el ano 2019 se han beneficiado 16 personas de este servicio.



PROGRAMA “APRENDIENDO
CAPACIDADES”

Dentro de las actuaciones terapéuticas existe el Programa “APRENDIENDO
CAPACIDADES” dirigido a fomentar la autonomia de nuestros usuarios y
usuarias con diversidad funcional.
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TERAPIAS CON ANIMALES §
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Infervenciones

Asistidas con Animales

Nuestras profesionales han realizando sesiones
conjuntas de Terapia Asistida con perros, con
nuestra perrita de Terapia Lala, Lala es una
hembra Golden Retriever de 7 anos certificada
por Conselleriac de Bienestar Social que

pertenece a nuestra Fundacion.




4. VOLUNTARIADO

- Tras el cierre de la Delegacion de Madrid, la Fundacion cuenta con un grupo reducido de
voluntariado.

- Desde la Fundacion, se readlizan diferentes actividades donde se intenta involucrar a los
voluntarios de una manera activa. Participan en las siguientes actividades:

«  Convivencias

« Jornadas, congresos y charlas

« Eventos benéficos

+  Acompanamiento a las terapias
*  Respiro Infantil

+ Todos ellos de una manera u otra ayudan en los diferentes eventos y actividades organizadas
por la Fundacion. En algunas ocasiones realizan funciones de acompanamiento y supervision de
los pequenos, en ofras, participan en acciones de divulgacion y sensibilizacion del Sindrome 5p-,
comparten destrezas y ocupaciones con los afectados para enriquecer sus experiencias,
preparan materiales, ayudan en algun programa, actividad o evento, etc.
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5. ACTIVIDADES DE LA FUNDACION

- Son humerosos los actos en los que, Pilar Castano, Presidenta
de la Fundacion Sindrome 5p-, acude durante el ano en
representacion de la misma.

- Siempre, acompanada por un patrono, una profesional de la
Fundacion y/o un familiar de los afectados.

- Algunos de los actos a los que se ha acudido este ano son:

Actos Benéficos de otras entidades.
Actos Benéficos propios.

Actos de sensibilizacion, concienciacion, divulgacion del Sindrome
S5p- y otras patologias afines.

Encuentro de familias y Dia Mundial del Sindrome 5p-.
Terapia con Delfines.
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ACTOS BENEFICOS OTRAS
ENTIDADES

Acto del Dia de la Mujer en el Colegio El Valle.

V CARRERA SOLIDARIA DE LA FACULTAD DE MEDICINA de |a
Universidad Miguel Herndndez de Elche, del Campus de
San Juan, en Plaza de L'Ordana en Sant Joan d' Alacant.

Cena Solidaria de la Fundacion Alinur, en Torre de Reixes.

Coctel Benéfico de Vectalia, esta vez a favor de Alinur.
Dicho Coctel tuvo lugar en el Restaurante Maestral DeDie.
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ACTOS BENEFICOS

- Teatro Benéfico del grupo de Teatro "“Habia una vez”,

representando la "La Bella Durmiente” en Beneficio de
nuestra Fundacion.

~ XIl CENA BENEFICA DE LA FUNDACION, celebrada en el
Restaurante Maestral.
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ACTOS DE SENSIBILIZACION,

CONCIENCIACION Y
DIVULGACION DEL SINDROME 5P-
Y OTRAS PATOLOGIAS

- Acto publico de concienciacion y divulgacion de las
Enfermedades Raras organizado por la Asociacion Lola
Busca Nueva Imagen en la Plaza Séneca de Alicante.

- Semana Mundial del Cerebro en el Edifico Balmis del
Campus de San Juan de la Universidad Miguel Herndandez.

- XI CONGRESO SOBRE EL SINDROME 5P- Y ENFERMEDADES DE
RARAS celebrado en el Saldn de Actos del Instituto de
Neurociencias de la Universidad Miguel Herndndez de
Elche, campus de San Juan (Alicante).



Semana Mundial
| delCerebro
B

?




m Nl Congreso sobre el

Sindrome 5p-y enfermedades raras

Anomalias gent sy discapacidadintelectu

9y 10 de Diciembre 2019
| De 16 a 21 horas

“El papel del Psicdlogo. Mi experiencia en el Centro de Terapias™ por Elena
Maria Marin

“A través de tu mirada, experiencia de una madre con el Sp” por MY José
Gonzdler

“Convivir con la enfermedad de Huntington como famillar y Terapeuta
Ocupacional™ por Mdnica Bonete

“Mi vida con una Enfermedad Rara” por Rebeca Cristina Peflaranda
“Sindrome 5p-: Aproximacion experimental a las correlaciones
genotipo/tenotipo” por Julidn Nevado.

“Crecer contigo, nuestra esperanza”™ por Fidela Mirdn

“El Sindrome de Momo y la Educacion Asistida con Animales: una experiencli
innovadora® por M? del Carmen Ruiz
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ENCUENTRO DE FAMILIAS Y DIA
MUNDIAL DEL SINDROME 5P-

- En Mayo readlizamos un ENCUENTRO, entre familias,
profesionales y voluntarios de nuestra Fundacion para realizar
actividades de formacion y ocio para padres y ninos. Este
encuentro tuvo lugar en el Centro Medioambiental Los Molinos,
en Crevillente. Ademds durante estas jornadas se celebrd el Dia
Mundial del Sindrome 5p-.
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TERAPIA CON
DELFINE

- 5 de nuestros ninos y ninas participaron en la Terapia con
Delfines gracias a la Fundacion Mundomar.
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6. ORGANISMOS COLABORADORES
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o e ol S“?w?"r:"ﬁ%"zg’:o NicHi SEfjo ‘ I | ) wonders

www.priveesport.com

® Made with love in Spain
www.nichiseijo.com m"stang P
FUNDACION
>

PASCUAL
ROS AGUILAR % CUI LE
SPA POTTA MArIs
R ” *x & Kk ok ACH
. SUITES DEL mMAr esatur
(,‘\ Fundaclonfed I" ALieanTe i

FUNDACION

CADETE [t

=
o)

oA REBECAJ[SANVER Tupperware vecrala

€2Corie fngea>

GENERALITAT | TOTS
%VALENCIANA veu

Conselleria de Sanitat

o Chocalates rojimo FOXImO
" @ Clavileno (10454} RicjimagRn]
" ¥ GOBIERNO  MINISTERIO a‘a

‘=5 DEESPANA  DE SANIDAD, ERVICIOS SOCIALES ,
; E IGUALDAD RESTAURANTE 1

4

Universal i Salut Pablica / POO;P;‘ SOOSLIFI::,:‘RéIZADDE S ———
° Fn:mdacic'm
fundacion : d Iy - 5
AJUNTAMENT D E Juan Peran =
aSIsa * ||||| SANT VICENT DEL RASPEIG  pIpUTACION Pikolinos

Nunca des por hecho
que no pueden

DE ALICANTE



Fundacién

7 OBJETIVOS PARA EL 2020 $5
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Dar informacion sobre el Sindrome 5p- y proveer recursos disponibles a
toda persona interesada, siempre que sea posible.

Acoger a nuevas familias afectadas por este sindrome y ofras patologias
similares.

Incrementar el nUmero de colaboradores de la fundacidon a través de
una campana de sensibilizacion.

Confinuar realizando el seguimiento de cada familia y desarrollar
intervenciones multidisciplinares personalizadas.

Fomentar la participacion en el Grupo de Apoyo Mutuo(GAM)
facilitando a los infegrantes informacion sobre los diferentes temas de
interés para mejorar la autonomia de sus familiares.

Aumentar el numero de voluntarios potftenciando el Programa de
voluntariado con una mayor atencion y formacion ofrecida.

Seguir desarrollando programas que fomentan la  inclusion vy
participacion de las familias.



