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Primera Asamblea

El 25 de marzo se realizé la primera
asamblea de este afio de la Asociacion.

En Noviembre de este ano se hara la primera conferencia

latinoamericana auspiciada por la IPWSO en Latinoame-
rica. Seran tres dias dedicados a los padres, medicos y
cuidadores de ninos con Sindrome de Prader Willi
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M4 Del 13 al 17 de noviembre de 2018 9 La Habana, Cuba

10 ©° CONFERENCIA
INTERNACIONAL DE LA
ORGANIZACION DEL SINDROME DE
PRADER-WILLI

@ Primera Asamblea Marzo 2019

Necesidades Educati-
2019 vas Especiales

El profesor y Magister Sr. Felipe
Bustamante nos hizo una excelente clase.

Jornadas en Agosto
del 2019

Se confirmd la asistencia de famosa
psiquiatra y experta en SPW.

Felipe Bustamante es profesor de
octavo basico del Colegio Olga Navarro
Sepulveda. Educadory Magister en
Gestion Pedagogica

@ Necesidades Educativas E.

Amalia Balart

Es un largo anhelo de la Asociacion
contar con una persona que pudie-
se centralizar las necesidades de los
miembros, asi como ayudar a organi-
zar las diferentes actividades que se
llevan a cabo durante el afno.

@ Secretaria de la ANSPW




La Asociacién Nacional del Sindrome
de Prader Willi - Chile tiene el agrado
de informar que otorgara dos becas
consistentes en el financiamiento
para un pasaje de ida y vuelta a Cuba,
para personas que tengan interés en
participar en la Décima Conferencia
Internacional de IPWSO en cuba del dia
13 al 17 de noviembre de 2019.

Podran participar familiares, cui-
dadores o profesionales especialistas
en el sindrome. La intencién de estas
becas es que los postulantes benefi-
ciados puedan utilizar el conocimiento
aprendido en la Conferencia y asf me-
jorar la calidad de vida de las personas
con este sindrome y las familias en
nuestro pais.

Los postulantes serdn evaluados
por la Directiva y se dara prioridad a
aquellos postulantes que:

Il Jornadas de Psiquiatria y Manejo
Conductual en Agosto del 2019

La Dra. Janice Forster es una psiquia-
tra de nifios y adolescentes, especiali-
zada en neuropsiquiatria del desarrollo.
Tiene mas de 25 afios de experiencia
clinica en la evaluacién y el tratamiento
de personas con discapacidades del

2 Noticias

Presenten :
Una propuesta para difundir el
aprendizaje adquirido, que per-
mita ampliar el conocimientoy la
comprensién sobre este Sindro-
me en nuestra comunidad.
Un plan coherente para hacer un
buen aporte a la comunidad chi-
lena, con el propdsito de mejorar
la calidad de vida de las personas
con SPW y la de sus familias.
Vivan en Chile.
Hayan realizado algun tipo de activi-
dad de apoyo para las personas con
SPW en su lugar de residencia.
Se podra postular hasta el 17 de
mayo y los resultados se entregaran el
17 de julio de 2019.

desarrollo.

Ella evalta per-
manentemente a
personas con SPW
y ha manejado las
manifestaciones graves del trastorno
en todos los niveles de atencion. Es
asesora de la Asociacion de Sindrome
de Prader-Willi de los EE. UU. Y de la
Organizacion Internacional Prader-Willi.

A través de su sitio web ayuda a fami-

lias y pacientes de todo el mundo.
Ademas ella es miembro del Board
americano de psiquiatria y neurologfa.

EXPERIENCIAS PEDAGOGICAS Y
NECESIDADES EDUCATIVAS ESPECIALES

1liPadres empoderados, conclentes
criticos y colaboradores!!!!

Felipe Bustamante: Padre miembro de la Fundacién SPWCH
Docente y Magister en Gestion Pedagogics.
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NECESIDADES
EDUCATIVAS
ESPECIALES

Felipe Bustamante es
profesor de octavo basico
del Colegio Olga Navarro
Sepulveda. Educadory
Magister en Gestion Peda-
gbgicay, lo mas importante,
papa de Ledn, un pequefio
miembro de nuestra comuni-
dad Prader-Willi.

Felipe nos hizo una clase a
los miembros de la Asociacion
durante primera asamblea de
este ano. Trato sobre la legis-
lacion vigente y como se debe
implementar en las escuelas
con inclusion, ya que nues-
tros hijos tienen necesidades
educativas permanentes y
transitorias.

Algunas recomendaciones
fueron que los padres debe-
mos ser colaboradores con
la institucion, pero también
debemos estar empoderados
en los derechos y tener
una actitud efectiva y critica
frente a los desaffos que nos
presentan nuestros hijo en
el aula.

Sabemos que el camino
es largo, sin embargo, la ley
nos ampara y depende de
nosotros hacerla efectiva.

Esta clase se puede ver en
el sitio web de la asociacion.

www.prader-willi.cl
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Primera Asamblea 2019 2. Proyectos 2019:
- Folletin sobre alimentacion
El dia sdbado 30 de marzo se convo- saludable para celebraciones.
c6 la primera asamblea del afio 2019. “Recetas para celebrar”.
Amalia Balart En esta se trataron distintos temas: - Edicién de un libro S:obre dieta
balanceada (el seméforo).
1. Eleccién de la nueva directiva: - Agosto: Seminario sobre manejo
- Presidente : Marfa Inés Garcia conductual con Janice Forster en
- Secretaria : Amalia Balart Clinica Las Condes.
- Tesorero : Carlos Davila - Noviembre: Congreso Internacio-
- Secretaria de actas : Francisca nal de Prader Willi en Cuba. Pos-
Rojas tulacién para poder participar.
- Directores : Cristidan Céardenas, 3. Charla sobre experiencias educati-
José Sepulveda y Victor Olate vas iniciales y necesidades especia-
les.

Mientras se realizaba la asamblea,
nuestros hijos estuvieron realizando
actividades recreativas. Para esto, se
contraté a una educadora diferencial
que monitoreo el quehacer de los nifios
y jévenes que participaban.

Mas fotos y otras noticias pueden
verse en el sitio de la asociacion .

www.prader-willi.cl
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