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Un año sin Gema

Hace exactamente un año comunicábamos la la-
mentable noticia del fallecimiento de nuestra 
querida Gema Arribas Casas, jugadora del Ge-
tafe Genuine. Se cumple el primer aniversario 
de esta triste pérdida para el equipo y para la 
familia azulona.

El inmenso vacío que nos ha dejado Gema 
y la inconsolable sensación de ausencia no 
puede ser reparada con nada. En el recuerdo 

perdurará la alegría con la que impregnaba 
cada momento compartido con ella. Su gran 
corazón siempre permanecerá con nosotros.

Hace pocos días, sus compañeros del Ge-
nuine retornaban a los entrenamientos home-
najeando a su compañera antes del comienzo 
del calentamiento. Gema será para siempre 
Genuina y parte de la gran familia azulona.

¡Te echamos de menos Gema!

Se cumple el primer aniversario del fallecimiento de nuestra jugadora Gema Arribas Casas

Las tintas al ser de base vegetal basadas en fuentes renovables presentan mínimo olor 
y baja migración, están fabricadas según el B.P.C (código de buenas prácticas de EUPIA)

Certificaciones que cumple el papel:

ECF ISO
50001

OHSAS
18001

ISO
9706
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El pasado lunes 8 de marzo, Día Internacional de la 
Mujer, se llevó a cabo la presentación del libro  ‘Mu-
jeres en el deporte’, de Rachel Ignotofsky, en la sala 
VIP del estadio Coliseum del Getafe CF. El evento fue 
emitido por streaming a través del canal de YouTube 
oficial del club. Esta presentación se engloba en el 
marco de actividades contempladas en el convenio de 
colaboración firmado el pasado día 2 entre la Funda-
ción Getafe CF y Nórdica Libros SLU.

‘Mujeres en el deporte’ es un libro inspirador que 
ilustra los logros e historias de cincuenta destacadas 
deportistas desde la década de 1800 hasta la actuali-
dad, incluyendo mujeres que han sido pioneras en su 
deporte, olímpicas y batidoras de récords en más de 
cuarenta disciplinas deportivas.

La presentación se inició con Ángel Torres, pre-
sidente del Getafe C.F., que, además de inaugurar el 
acto, quiso destacar que el club que preside es “uno de 

los clubes con más representación de mujeres en car-
gos de responsabilidad”. Además, quiso agradecer la 
presencia en el evento de la alcaldesa de Getafe, Sara 
Hernández, y del concejal de deportes del ayunta-
miento, Javier Santos.

Posteriormente, tomó la palabra  Diego García, Di-
rector de la Fundación Getafe C.F. y Director de RSC del 

La Fundación Getafe CF presenta 
‘Mujeres en el Deporte’

La obra de la escritora e ilustradora americana 
Rachel Ignotofsky, fue la fue la protagonista en el 
Día Internacional de la Mujer. La presentación en 

la sala VIP del Coliseum contó con la presencia de 
Irene Lozano, Presidenta del CSD, y de destacadas 
personalidades del mundo del deporte.
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club, quien quiso destacar que la filosofía y los valores que 
rigen la fundación están alineados a los ODS (Objetivos 
de Desarrollo Sostenible), siendo el Getafe C.F. “el pri-
mer club de España en adherirse a los pactos de Naciones 
Unidas”. Por último, manifestó que el objetivo de la Fun-
dación no es otro que “ser agentes de cambio, liderar con 
propósito e impactar en nuestra comunidad local”.

Antes de pasar la palabra a las deportistas, Diego Mo-
reno, Director de Nórdica Libros reparó en la importan-
cia de este libro, “no sólo por su incitación a la lectura sino 
también para reivindicar en un día como hoy el papel de la 
mujer en el deporte. Un libro que contiene, además, bio-
grafías de deportistas, la mayoría desconocidas, y que fue-
ron importantes para impulsar sus disciplinas deportivas”.

Tras su intervención tomaron la palabra las depor-
tistas invitadas al evento: Natalia Sánchez Santa Bár-
bara,  Subcampeona del Mundo Triathle individual 

femenino y oro mundial en pareja mixta;  Lidia Sán-
chez-Puebla Fernández, Campeona de España de 20 
km marcha; y Victoria Padial Hernández, Bronce en 
el Campeonato Mundial de Biatlón de Verano.
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Padial Hernández valoró el sentirse siempre arro-
pada por la Federación Internacional de Biathlon y 
como curiosidad mencionó que  “las pruebas feme-
ninas son más retransmitidas que las de los hom-
bres”.  La atleta Sánchez-Puebla hizo hincapié en 
cómo anteriormente las mujeres solían abandonar 
el deporte al acceder a la Universidad mientras hoy 
día “somos capaces de compatibilizar estudios y de-
porte de igual manera que los hombres”.  Finalizó 
este apartado Sánchez Santa Bárbara, quien quiso re-
parar en que “hay que fomentar alternativas para que 
las mujeres tengan más visibilidad y puedan estar ahí 
presentes dentro del deporte”.

Por último, y para cerrar el evento, intervino la 
presidenta del Consejo Superior de Deportes, Ire-
ne Lozano Domingo, quien agradeció la invitación 
al acto y destacó el papel de la mujer en el deporte, 
así como la necesidad de avanzar en el papel de las 

mujeres en los puestos de dirección. “Me doy cuen-
ta de que hay un gran apoyo al deporte practicado 
por mujeres, no sólo como actividad deportiva en sí, 
sino que muchas mujeres lo ven como parte de una 
causa social”, comentó. Finalizó, destacando la im-
portancia del fútbol y su papel en la sociedad “que-
remos que el fútbol sea también la locomotora de la 
igualdad”.

Se cerró el acto con la entrega de un obsequio por 
parte del club a manos de su Presidente, Ángel Torres, 
a la Presidenta del Consejo Superior de Deportes, Ire-
ne Lozano, y de una camiseta oficial del primer equipo 
con su nombre y el número 8 en conmemoración del 
Día Internacional de la Mujer.

Más información sobre el libro: https://www.nor-
dicalibros.com/product/mujeres-en-el-deporte/ 

Más información sobre la autora: https://www.ra-
chelignotofskydesign.com/ 
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El 25 de mayo tuvo lugar una nueva sesión del Foro que 
en esta ocasión abordó el liderazgo de la mujer en un 
workshop bajo el nombre ‘Gestión y liderazgo en tiem-
pos revueltos’.

El Foro Mujer y Liderazgo es una iniciativa del Getafe 
CF, a través de su Fundación Getafe CF, que se inició en 
el año 2019 con el objetivo de mostrar, visibilizar y poner 
en valor el papel de la mujer en la empresa y en el ámbito 
del emprendimiento. Un proyecto pionero en el fútbol 
nacional e internacional con la intención de fomentar la 
igualdad de oportunidades entre mujeres y hombres.

Este proyecto se desarrolla en el marco de la política 
de responsabilidad social corporativa del Getafe CF con-
tribuyendo así a la consecución de los Objetivos de De-
sarrollo Sostenible de las Naciones Unidas, en concreto 
al ODS número 5 y la lucha contra la brecha de género.

En esta ocasión, la sesión celebró en formato virtual 
contando con ponentes de nivel nacional e internacional 
lo que permitirá abordar el concepto de liderazgo de una 
forma más completa y enriquecedora.

Bajo el lema ‘Gestión y liderazgo en tiempos de cri-
sis’, se llevó a cabo este workshop que tuvo como prota-
gonistas este año a:

–	 �Beatriz García Pérez, Presidenta de la Asocia-
ción de Mujeres Empresarias de Getafe.

– 	� Giselle Bayona, Embajadora de buena voluntad 
de la ONU en materia de igualdad de género.

– 	 �Nidia María Chávez Montiel, Directora Funda-
ción Telefónica Movistar en México.

– 	� Quan Zhou, autora intercultural, ilustradora, ac-
tivista y ponente.

– 	� Carmen Santillana, CEO Grupo Carsan Ren-
ting and Laundry.

Las ponentes expusieron experiencias y casos de 
empresas u organizaciones lideradas por mujeres con 
testimonios que permitan adquirir habilidades en gestión 
y liderazgo, al mismo tiempo que dieron a conocer los 
puntos críticos o dificultades más comunes a los que se 
enfrentan las mujeres. Todo ello, valorando las habilida-
des de la mujer en la gestión y liderazgo.

Nueva jornada del Foro ‘Mujer 
y Liderazgo’ 
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El foro organizado por la Fundación Getafe CF contó  
con la colaboración este año de entidades de gran presti-
gio como:

– 	� GISA,  Agencia de Desarrollo Local Getafe 
Iniciativas, encargada de dinamizar la actividad 
económica y contribuir a la generación de em-
pleo.

– 	� ASOC, Asociación de Mujeres Empresarias de 
Getafe.

– 	 �Bejob, empresa con más de 18 años de experien-

cia dedicada a la formación y que forma parte del 
grupo Santillana.

– 	� Universidad Tecmilenio, universidad mexicana en 
el top 10 de las 100 mejores universidades del país.

– 	 �Universidad Liberquaré, una universidad de 
vanguardia que ofrece formación presencial y a 
distancia.

– 	 �Fundación Familias Mundi, que promueve los 
valores permanentes de la familia, como ámbito de 
personalización y escuela de ciudadanía.
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El pasado 22 de mayo, la Escuela de fútbol inclusivo ‘Al 
Alza’ ha retomado los entrenamientos presenciales des-
pués de más de un año. En estos meses los integrantes del 
equipo han realizado la planificación de los entrenamien-
tos de manera virtual con la imposibilidad de reunirse 
presencialmente debido a la situación sanitaria marcada 
por la pandemia de la COVID-19.

Tras las pertinentes pruebas de antígenos realizadas 
por el club, los juegos, las sonrisas y los rencuentros en-
tre amigos y siempre bajo la dirección y supervisión del 
staff técnico han sido lo más destacado. Los chicos de la 
Escuela tenían ganas de volver al terreno de juego y lo han 
demostrado con creces.

El entrenamiento se ha basado en juegos, disparos 
a puerta y situaciones de uno contra uno, además de un 
pequeño partido para concluir la sesión. La evolución 
sanitaria irá marcando la agenda del equipo, pero ya ha 
hecho lo más difícil: volver a disfrutar con el fútbol y con 
el Getafe CF.

La Escuela de fútbol inclusivo ‘Al 
Alza’ vuelve a los entrenamientos
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El pasado jueves 15 de abril, el Getafe CF Genuine re-
gresó a los entrenamientos después de que hace más 
de un año, el 2 de febrero de 2020, jugaran su último 
partido oficial y posteriormente se suspendiera la com-
petición de LaLiga Genuine Santander y los entrena-
mientos a causa de la pandemia.

El primer entrenamiento se vivió con mucha emo-
ción, pero también con mucha cautela y prudencia 
dada la situación sanitaria existente. Distancia social, 
gel hidroalcohólico y mascarilla fueron las medidas re-
queridas en cumplimiento de las Normas de la Ciudad 
Deportiva, que todos los integrantes respetaron con la 
máxima rigurosidad bajo la supervisión de los miem-
bros del staff técnico.

El Getafe CF Genuine retomó 
los entrenamientos presenciales

Más de 365 días después, el Getafe Genuine regresó al campo de entrenamiento

El primer entrenamiento se vivió con 
mucha emoción, pero también 
con mucha cautela y prudencia, 

dada la situación sanitaria existente, 
y cumpliendo las normas 
de la Ciudad Deportiva
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Tras más de un año sin poder verse, los 36 clubes de 
LaLiga Genuine Santander volvieron a reencontrarse 
el fin de semana del 17 y 18 de abril gracias a la Com-
petición Virtual de LaLiga Genuine Santander, que 
resultó ser todo un éxito.

 
Alberto Ulla, jugador del Getafe CF Genuine, fue 

quien representó al equipo en el concurso de talentos. 
Se vivieron días de mucha emoción en los que final-
mente pudimos conocer a los ganadores de la Com-
petición Virtual LaLiga Genuine Santander quedando 
la UD Almería como vencedora de la primera edición 
del Genuine Talent, el Real Zaragoza como segundo 
clasificado y el CD Tenerife EDI como tercer finalis-
ta, mientras que el equipo Real Sociedad Fundazioa se 
coronó como ganador de los ‘Minijuegos’.

PRIMERA JORNADA
El sábado 17 de abril por la mañana tuvo lugar la ce-
remonia de apertura, donde se contó con la presencia 
de Javier Tebas, Presidente de LaLiga; Rami Abou-
khair, Consejero Delegado de Santander España y 
Vicente del Bosque, embajador de LaLiga Genuine 
Santander.  Tras estas intervenciones, el actor, pre-
sentador y humorista Raúl Gómez quiso dedicarles un 
monólogo motivacional a todos los asistentes, en el 
que remarcó la importancia de los valores de LaLiga 
Genuine Santander: compartir, antes que competir.

 También se disfrutó del plato fuerte del fin de se-
mana: la primera edición del Genuine Talent, el talent 
show más genuino. Tras más de 25.000 votos en You-
Tube durante la primera ronda de votaciones, los 10 
finalistas se sometieron el sábado al escrutinio de un 

jurado lleno de caras conocidas: Fernando Sanz, pre-
sidente de la FUNDACIÓN LaLiga; Felipe Martín, 
director de patrocinios, eventos y RRSS de Santan-
der España; Miguel Justribó, responsable de Co-
municación y RSC de Telepizza; Santi Millán, ac-
tor, presentador y humorista; Gema Hassen-Bey, 
medallista paralímpica y comunicadora y Jesús 
Vidal, actor  y ganador de un Goya por la película 
‘Campeones’.

Por la tarde, los equipos compitieron en una serie 
de juegos virtuales, los ‘Minijuegos’, donde cada ju-
gador se esforzó por ganar puntos para conseguir la 
mejor puntuación final para su equipo. Para terminar 
el sábado, el musicoterapeuta Santi Serratosa ofreció 
una entretenida clase magistral de body percussion.

SEGUNDA JORNADA
La jornada del domingo, 18 de abril, deparó muchas 
sorpresas. Para comenzar, los participantes pudieron 
disfrutar de un entrenamiento virtual de la mano de 
dos grandes Embajadores de LaLiga:  Aintzane En-
cinas, estrella de la Real Sociedad y Aritz Aduriz, 
leyenda del Athletic Club. Tratándose de LaLiga 
Genuine Santander, no pudo faltar la música. Por eso, 
tuvieron la suerte de contar con las actuaciones de La 
Pegatina y de Motxila 21, un grupo de música muy 
especial que hizo a todos saltar del asiento y bailar.

Finalizó el fin de semana con la ceremonia de 
clausura en la que  Javier Tebas, presidente de La-
Liga  quiso felicitar al club ganador y a todos los de-
más por haber hecho posible un fin de semana tan 
especial:  “Quiero felicitar al equipo ganador de ‘Mi-
nijuegos’ y a los tres ganadores de Genuine Talent, 
así como a todos los equipos participantes. Muchas 
gracias a todos por vuestro esfuerzo y dedicación. Para 
nosotros todos sois ganadores.”

Por su parte, Felipe Martín, director de patroci-
nios, eventos y RRSS de Santander España,  valoró 
muy positivamente todo el fin de semana: “Para el ban-
co Santander ha sido un placer poder compartir este 
fin de semana con la Competición Virtual LaLiga Ge-
nuine Santander. Espero poder volver a vernos pronto 
y disfrutar de vuestros partidos de fútbol.”

Éxito en la celebración 
de la I Edición del Genuine Talent

La UD Almería fue la ganadora de esta I Edición, Real Zaragoza y CD Tenerife EDI, 2º y 3º lugar 
respectivamente. Real Sociedad Fundazioa, ganador de los Minijuegos
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Se realizaron tres nuevas subastas de camisetas en 
los partidos que el Getafe CF enfrentó al Atlético de 
Madrid, Cádiz CF y Real Madrid, respectivamente. 
Los resultados fueron los siguientes.

Getafe CF – Atlético de Madrid
La cuarta subasta de camisetas se realizó con la dispu-
ta del Getafe CF – At. de Madrid del 13 de marzo de 
2021. Estos son algunos de los datos destacados:

•	� En esta ocasión,  el mayor número de ofer-
tas  han sido procedentes de países euro-
peos, casi un 70%.

•	 Cifra recaudada: 3.489 euros.
•	� Número de países de los que hemos recibido 

ofertas: 16.
•	� País de mayor gasto: Japón.
•	 �País desde el que se han realizado más ofer-

tas: Japón.

•	 �Importe de la camiseta mejor pagada: 525€ 
(Kubo).

•	� País de procedencia de la camiseta mejor pa-
gada: Japón.

•	� De los 16 países que pujaron, sólo 11 de ellos 
realizaron ofertas ganadoras. 

Getafe CF - Cádiz
La quinta subasta de camisetas se realizó con la dispu-
ta del Getafe CF – Cádiz CF del 10 de abril de 2021. 
Estos son algunos de los datos destacados:

•	 �El mayor número de ofertas  ha sido proce-
dente del continente asiático, un 52% repar-
tido entre Japón y China, siendo el porcentaje 
del primero de un 45%.

•	 �Cifra recaudada: 5.151 euros.
•	 �Número de países de los que hemos recibido 

ofertas: 22.

Resultados de las últimas subastas 
de camisetas de la temporada
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•	 País de mayor gasto: Japón.
•	� País desde el que se han realizado más ofer-

tas: Japón, 2.331€.
•	� Importe de la camiseta mejor paga-

da: 1.900€ (Kubo).
•	 �País de procedencia de la camiseta mejor pa-

gada: Japón.
•	� De los 22 países que pujaron, sólo 9 de ellos 

realizaron ofertas ganadoras. 

Getafe CF – Real Madrid
La sexta subasta y última de camisetas de la tempora-
da se realizó con la disputa del Getafe CF – Real Ma-
drid del 18 de abril de 2021 correspondiente a la jor-
nada 33 del campeonato liguero. Estos son algunos de 
los datos destacados:

•	� El mayor número de ofertas ha sido, en esta 
ocasión, procedente del continente europeo, 
un 66%  repartido entre varios países aunque 
mayoritariamente por cuatro de ellos: Bélgica, 
Reino Unido, Francia y España, respectiva-
mente.

•	 Cifra recaudada: 3.586 euros.
•	� Número de países de los que hemos recibido 

ofertas: 22.
•	 �País de mayor gasto: Japón.
•	� País desde el que se han realizado más ofer-

tas: Japón, 603€.
•	� Importe de la camiseta mejor pagada: 489€ 

(Kubo).
•	� País de procedencia de la camiseta mejor pa-

gada: Japón.
•	� De los 22 países que pujaron, sólo 14 de ellos 

realizaron ofertas ganadoras. 

Ayuda para los proyectos de la Fundación Getafe C.F.
Los fondos recaudados con estas subastas se destina-
rán a la sostenibilidad de los proyectos sociodeporti-
vos de la Fundación Getafe CF, en colaboración con 
las principales ONG y entidades socioeducativas de 
nuestra comunidad local.
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Después de un año de pandemia y sin en-
trenar en la Ciudad de Deportiva, el pasado 
15 y 22 de abril los jugadores del Getafe 
Genuine se volvían a enfundar las botas y re-
gresaban a los entrenamientos presenciales. 

El Getafe Genuine ha estado sin entre-
nar desde marzo de 2020 debido a la situa-
ción sanitaria por el Covid, pero eso no sig-
nifica que los jugadores estuviesen parados. 
El cuerpo técnico se encargó de mantener el 
contacto a través de videollamadas grupales 
para realizar diferentes actividades.

Los objetivos principales de estas activi-
dades, además de mantener el contacto con 
el equipo, eran facilitar un espacio donde 
pudieran expresar cómo se sentían duran-
te el confinamiento, poder entrenar física-
mente y repasar aspectos tácticos de cara a 
volver lo mejor posible tras un periodo largo 
sin tocar balón.

Crónica del regreso a los entrenamientos del Getafe Genuine
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Crónica del regreso a los entrenamientos del Getafe Genuine
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José Luis, Preparador Físico 
del equipo, se encargó de pre-
parar y realizar entrenamientos 
virtuales con los jugadores y 
talleres sobre nutrición con el 
objetivo de proporcionarles in-
formación nutricional que pu-
diesen incluir en su día a día.

Ana Huetos, Psicóloga 
Deportiva del Genuine, llevó 
a cabo talleres virtuales sobre 
establecimiento de objetivos 
durante y post-confinamiento 
y técnicas de relajación. Du-
rante las videollamadas, se 
reservaban siempre unos mi-
nutos para que los jugadores 
expresaran sus inquietudes, 
poder responder sus dudas y 
que se apoyasen mutuamente.

En Abril de 2021, el Ge-
tafe Genuine regresaba a la 
Cuidad Deportiva dispuesto a 
hacer rodar el balón, siguiendo 
unos protocolos sanitarios es-
trictos marcados por el Club, 
con test de antígenos y seroló-
gico para todos los integrantes 
del equipo, antes del inicio de 
los entrenamientos.

Con más ganas que nunca, 
los jugadores y el cuerpo técni-
co se encuentran actualmente 
entrenando dos días a la sema-
na para poder volver lo mejor 
posible a competir y disfrutar 
del fútbol y los valores de LaLi-
ga Genuine Santander.
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Hazte amigo o amiga de la Fundación
Comparte con nosotros tu aportación y disfruta de las numerosas ven-
tajas que tenemos para ti: ¡sorteos, descuentos, eventos y otras muchas 
novedades!

En la página web de la Fundación encontrarás la posibilidad de aso-
ciarte. Tú decides tu aportación económica.

Y recuerda que tu aportación es deducible fiscalmente.

¿Qué significa ser AMIGO o AMIGA de la fundación Getafe C.F.?
Significa ser parte activa de lo que hacemos. Nuestros socios reciben 
mensual o bimensualmente un informe sobre las actividades y logros 
concretados en ese período de tiempo.

Estamos siempre abiertos a escuchar dudas, sugerencias o críticas 
de nuestros socios.

Asímismo, éstos disponen de lugares exclusivos en nuestros even-
tos, reservados para ellos, y pueden publicar en nuestro sitio web sus 
artículos y ensayos (en la medida en que sean acordes a los principios de 
nuestra Fundación).

Tu donación tiene deducción fiscal
La Fundación Getafe C.F. está regulada por la Ley 49/2002 de 23 de 
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de 
los incentivos fiscales al mecenazgo. Y, la D.F.2ª de Real Decreto-ley 
17/2020 de 5 de mayo, que modifica el apartado 1, artículo 19 de la 
Ley 49/2002. Por este motivo, las donaciones efectuadas por personas 
físicas y jurídicas tienen un porcentaje de deducción superior.

Para los primeros 150 euros podrás deducir en el IRPF el 80% de las 
cantidades abonadas. A partir de 150 euros, la deducción será del 35% 
para los excesos. Para las personas jurídicas, la deducción es del 35% en 
el impuesto de sociedades.
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Ejemplo:
Si tu donación es de 3 euros al mes (es decir, 36 

euros anuales), podrás deducir 28,8 euros en el pri-
mero de los casos (cuota de 3 euros/mes), por lo que 
tu coste económico será tan solo de 7,2 euros al año.

Si tu donación es de 5 euros al mes (es decir, 60 
euros anuales): podrás deducir 48 euros en el segun-

do de los casos (cuota de 6 euros/mes). Por lo que tu 
coste económico será tan solo de 12 euros al año.

Una vez recibido el ingreso, la fundación Getafe 
C.F. emitirá un certificado para la deducción fiscal de 
tu donación.

Base de deducción
Importe hasta

Porcentaje
de deducción

150€ 80%
Resto base de deducción 35%
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El futbolista del Getafe Genuine Juan Teno ha sido 
galardonado como azulón Genuine del año por su en-
trega, pasión y dedicación durante los últimos meses. 

El jugador ha estado presente en todos los entre-
namientos desde el inicio de su proyecto con el Getafe 
C.F. También ha servido de apoyo para sus compañe-
ros, que lo consideran todo un referente tanto dentro 
como fuera de los terrenos de juego.

Durante el primer entrenamiento de la tempora-
da, el director general de la fundación del Getafe C.F, 
Diego García Diego, le ha hecho entrega de un balón 
firmado por todos los componentes de la primera plan-
tilla del equipo azulón. Este regalo es una muestra de 
agradecimiento al jugador por todo lo que ha brinda-
do al equipo y lo que le aportará en el futuro. ¡Muchas 
gracias Juan, eres un verdadero Genuine!

Juan Teno, azulón Genuine 
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Lugar de nacimiento:  La Carolina (Jaén). 
Tu lugar favorito: Una playa con arena fina.
 Un hobby: La lectura. 

Aurora Rustarazo es psicóloga de la Asociación Espa-
ñola Síndrome Prader-Willi en la que lleva trabajando 
casi 12 años. Desde la asociación trabajan con familias 
de toda España e intentan crear conciencia. Aurora 
ha publicado diverso material divulgativo para profe-
sionales, padres y también para hermanos. Además, 
Rustarazo colabora con diferentes países Iberoame-
ricanos como Colombia, México y Argentina; y asiste 
con frecuencia a congresos, jornadas y universidades a 
dar charlas sobre el síndrome. 

PREGUNTA: ¿Qué es el síndrome de Prader-Willi 
y a quién afecta?
RESPUESTA: El Síndrome de Prader-Willi es una 
Enfermedad Rara muy compleja. Como todo síndro-
me, es un conjunto de signos y síntomas, que no se dan 
en todas las personas con la misma frecuencia e inten-
sidad, pero que, no obstante, afecta a todos los pacien-
tes de determinadas características comunes. 

Se trata de una alteración genética en el cromoso-
ma 15 descrita clínicamente en 1956, afecta de mane-
ra irremisible al hipotálamo, y por tanto muchas de las 
funciones que éste regula se ven gravemente perjudi-
cadas. Es un síndrome poco frecuente ya que se esti-

ma que su recurrencia es de 1 afectado cada 15.000 
nacidos. En nuestro país hay unas 3.000 personas 
afectadas.

Se denomina el síndrome de los mil Síntomas por-
que no hay ningún sistema en el organismo que quede 
indemne. Algunos síntomas:

FÍSICOS:
	 -	� Musculatura muy debilitada.
	 -	� Retraso en el desarrollo.
	 -	� No sienten el dolor y pierden esa protección.
	 -	� Incapacidad de vómito.
	 -	� Somnolencia diurna.
	 -	� Problemas con la regulación de la temperatura.
	 -	� Necesidad constante de comer y búsqueda in-

cesante de comida.
	 -	� Elevado riesgo de escoliosis y osteoporosis

PSICOLÓGICOS:
	 -	� Discapacidad intelectual.
	 -	� Intolerancia a los cambios: inflexibilidad mental. 
	 -	� Obsesiones compulsiones (ej. rascado de heri-

das que llegan a requerir atención médica).
	 -	� Crisis de ira y pérdida de control que incluyen 

frecuentemente la autoagresión y agresión a 
personas de su entorno.

	 -	� Repeticiones verbales y defectos en el lenguaje.
	 -	� Relación con el grupo de iguales muy proble-

mática.

AURORA RUSTARAZO GARROT, PSICÓLOGA DE LA ASOC. ESPAÑOLA SÍNDROME PRADER-WILLI

“El objetivo fundamental es la protección, 
asistencia, previsión educativa e integración 

social de las personas afectadas”

“Como todo síndrome, es un conjunto de signos y síntomas, que no se dan 
en todas las personas con la misma frecuencia e intensidad, pero que afecta 

a todos los pacientes de características comunes”
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P: A estas enfermedades se les ha pasado a denomi-
nar con el término de “minoritarias o raras”, ¿difi-
culta ello su conocimiento o a crear mayor concien-
cia social?
R:  Sin lugar a duda es uno de los mayores problemas a 
los que nos enfrentamos. El desconocimiento profesio-
nal y social sobre la enfermedad generan desconfianza 
en las personas que nos rodean y hacen que los profe-
sionales no sepan exactamente cómo tratarla. Además, 
las empresas farmacéuticas por la baja incidencia del 
síndrome, al no resultarle rentable, no generan ni inves-
tigación ni tratamientos que sirvan de apoyo.

P: ¿Cuándo y cómo surge la asociación y cuáles son 
sus principales objetivos?
R:  La asociación surge hace 25 años por la ne-
cesidad que muchos padres comparten y ante el 
abandono institucional. El objetivo fundamental 
es la protección, asistencia, previsión educativa e 
integración social de las personas afectadas por el 
síndrome y sus familias. Desde hace unos 16 años 
estamos considerados una asociación de utilidad 
por el Ministerio del Interior, lo que supone que los 
apoyos económicos que recibimos de particulares 
son desgravables.
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P: Y a corto plazo, ¿qué objetivos se ha marcado la 
asociación?
R:  Seguimos haciendo el trabajo de apoyo diario, 
pero tenemos una meta innegociable a corto plazo 
y es la de poner en marcha una residencia específi-
ca para personas con SPW. Cuando son adultos, los 
problemas comportamentales y las necesidades que 
tienen hacen muy difícil la convivencia familiar. Más 
aún si tenemos en cuenta que los padres ya son perso-
nas maduras y agotadas por tantos años de cuidado. 
Por eso vamos a ponernos manos a la obra y con la re-
ciente cesión que el Ayuntamiento de Leganés nos ha 
hecho de un espacio. Tan sólo nos queda conseguir 
dinero para la construcción de un hogar para ellos 
que garantice su bienestar.

P: En un plano más personal, como psicóloga de la 
asociación, ¿cuáles son las principales dificultades 
con los que se enfrentan las familias de los afectados 
por el SPW?
R:  El desconocimiento por parte de las personas que 
les rodean y el tener que estar dando explicaciones 
constantemente de algunas de las conductas de sus hi-
jos se les hace muy difícil, también el desconocimiento 
por parte de los profesionales educativos, y el hecho 
de que todas las situaciones sociales en nuestra cultura 
estén relacionadas con la comida. Si hablas con ellos 
con calma, su gran temor es el futuro y el pensar qué 
pasará con sus hijos cuando ellos no estén, de ahí la ne-
cesidad que hemos comentado más arriba de que exista 
una residencia específica en la que puedan vivir.

“Cuando son adultos, los problemas comportamentales y las necesidades 
que tienen hacen muy difícil la convivencia familiar”
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016
ATENCIÓN A
VÍCTIMAS DE

MALOS TRATOS
hay salida

a la violencia de género

GTF
CF

P: ¿Cuáles consideras que son las claves para mejo-
rar la calidad de vida de las personas que sufren esta 
enfermedad?
R:  El conocimiento en profundidad de la sinto-
matología del síndrome. Un control exhaustivo 
de su acceso a la comida, una educación firme, 
que no autoritaria, que les proporcione un en-
torno estable y predecible. Establecer una buena 
comunicación desde el inicio de sus vidas y traba-
jar las emociones como punto de partida de una 
interacción social acertada. Estos podrían ser los 
pilares en los que ir asentando otras variables más 
concretas en función de cada persona, de cada 
caso y situación.

P: Recientemente habéis publicado vuestra nueva 
web, ¿Cómo ha sido recibida? ¿Esta nueva imagen 
ayuda a conocer más vuestro trabajo e interactuar 
con los afectados?
R:  De momento lo estamos evaluando. Sabemos 
que es importante darse a conocer, especialmente 
cuando hacemos tantas cosas y tenemos tanto que 
aportar. Además, así las familias que tienen hijos 
con este síndrome, los profesionales y quienes quie-
ran apoyarnos pueden hacerlo de forma más directa 
e informada. Las familias nos dicen que les parece 
ideal, a mí me gusta mucho y pretendemos que esté 
en constante movimiento y actualización. La web es 
esta:  www.sindromepraderwilli.org
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“La clave es establecer una buena comunicación desde el inicio de sus vidas y 
trabajar las emociones como punto de partida de una interacción social acertada”
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