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La Asociacion Espanola para la Investigacion y Ayuda al
Sindrome de Wolfram es una entidad de utilidad publica sin
animo de lucro que trabaja por y para los pacientes y familias
afectados por el Sindrome de Wolfram.

El Sindrome de Wolfram es una enfermedad neurodegenerativa
muy poco frecuente (en la actualidad la padecen 1 de cada
770000 habitantes) que basicamente se compone de Diabetes
Mellitus, Diabetes Insipida, Atrofia 6ptica y sordera
neurogénica. Ademas se asocian otras alteraciones como son
las derivadas de la afectacion del Sistema Nervioso Central

(alteracion marcha) y vejiga neurogénica entre otras. Presenta

una elevada morbimortalidad.
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NUESTRA HISTORIA

Nace en 1998, inicialmente se fundo6 para atender
las necesidades de los afectados por SW pero ha
ido afio tras afio consolidandose y
abarcando/apoyando otras enfermedades poco
frecuentes y esta plenamente convencida que el
modelo creado para el Wolfram seria aplicable y
beneficiaria a todas las enfermedades minoritarias.
Surge de la unién de una familia con sus tres hijos
afectados por SW (familia Luque) y una persona
recién licenciada de medicina (Dra. Gema Esteban
Bueno; Gema). El padre de los tres chicos era
meédico y no encontraba en el sistema sanitario ni
social, la cobertura que sus hijos precisaban.

El encuentro entre esta familia y la joven médico en
1998 dio lugar a una idea clave; “so6lo trabajando
conjuntamente profesionales sanitarios y afectados
se podria conseguir objetivos que realmente
merecieran la pena”.

Esta ha sido nuestra bandera por lo que en nuestra
entidad estan integrados profesionales sanitarios y

afectados incluso en la Junta directiva.

Partimos solo tres chicos afectados en Espana (no
existia registro alguno) y surgié unProyecto de
Tesis doctoral dirigido por Profesor Santiago
Duran (catedratico de endocrinologia-Sevilla),
profesor de Gema y especialista que seguia a esta
familia.

La tesis Doctoral se ley6 en 2002 obteniendo la
calificacion de Sobresaliente Cum LAUDE. Era la
lo tesis que abordaba aspectos biopsicosociales en
ER. Su Titulo: Aproximacion integral al Sindrome
de Wolfram.

iSe habian logrado reclutar a 23 pacientes con
SW!.

Podia haber terminado este proyecto aqui, pero no
habia sido un simple reclutamiento. En estos anos
se genero6 una fusion completa entre las familias y
Gema. Ellazo que las unia seria dificil de
deshacer y surgia un nueva idea que martilleaba la
cabeza de Gema; “la necesidad de crear un Equipo
multidisciplinar que atendiera a los afectados del
Wolfram y que les diera esa visiéon bio-psico-

social”.
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Encontrar un tratamiento para el Sindrome de Wolfram
(En la actualidad solo existen tratamientos para controlar las

distintas enfermedades que lo componen)

Mejorar el seguimiento de la enfermedad y por tanto su

pronostico de vida y calidad de vida

Ayudar y dar soporte a las personas afectadas y a familias
atendiendo tanto en el ambito cientifico- sanitario asi como

psicosocial, atendiendo a las necesidades sociales que demanden.

6Es por tanto que se ofrece una atencion bio psico-social
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Formacion/ concienciacion a profesionales de la rama sanitaria
asi como social con respecto las enfermedades raras vy,

concretamente, el Sindrome de Wolfram.
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NUESTROS LOGROS

FUNDACION DE LA ASOCIACION Y
ENTRADA EN FEDER

TESIS DOCTORAL
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1999. SE ESTABLECE VINCULO CON
EL DR TIMOTHY BARETT

Dr. Timothy Barett es uno de los principales
investigadores del mundo con respecto
Wolfram. Tras la estancia formativa de Diia.
Gema Esteban en Birminghan ambos
establecen vinculos, llegando a trabajar
actualmente conjuntamente en la investigacion

de esta enfermedad.

2009. REUNIONES
INTERNACIONALES DEL
CONSORCIO INTERNACIONAL DEL
WOLFRAM EN PARIS

Su objetivo es que entre todos/as los/as
investigadores/as de los distintos paises se
encontrara un tratamiento para el Wolfram

2010. SE INICIA. RELACIQN CON LA
UNIVERSIDAD DE ALMERIA

Desde entonces se han ido realizando todos los
anos talleres formativos para concienciar y
sensibilizar sobre las Enfermedades raras.

Ademas contamos con estudiantes de distintas

areas colaborando en distintos proyectos




NUESTROS LOGROS

Sindrome
e Wolfram
(DIDMOAD)

Coordmacion
GErnes ESTERAn Buird

ColElarAcion X et

2011. COMIENZA A FUNCIONAR EL
EQUIPO MULTIDISCIPLINAR
ESPANOL DEL SINDROME DE
WOLFRAM

Este equipo esta coordinado por la Dra. Gema
Esteban Bueno, realizandose anualmente
valoraciones multidisplinares a las personas y
familias afectadas por Sindrome de Wolfram.
Estas valoraciones se realizan en Almeria,
centro de referencia, logrando apreciar que los
pacientes tienen una mayor esperanza de vida

gracias a un mejor seguimiento

2018. PARTICIPACION EN EL
EXPERTO UNIVERSITARIO DE LA
EADE (MALAGA)

Explicando a los/as futuros/as profesionales
que impartiran consejo genético las
Enfermedades Raras

2020.PUBLICACION DE LA GUIA DE
PRACTICA CLINICA DEL SINDROME DE
WOLFRAM (DIDMOAD) POR DRA. GEMA
ESTEBAN

Realizada a través de la consolidacion del grupo clinico
con experiencia en el Sindrome de Wolfram. Esta guia
esta avalada por la Consejeria de Salud y Familias asi
como por la Sociedad Andaluza de Medicina Familiar y
Comunitaria (SAMFyC).Es de acceso libre y gratuito
https://www.ceasga.es/libros/



2020 SE INICIA EL PRIMER ENSAYO
CLINICO DEL SINDROME DE
WOLFRAM EN ESPANA

En Octubre de 2020 se inicia el primer ensayo
clinico del Sindrome de Wolfram junto al Dr.
Timothy Barett (Reino Unido), pese al Brexity
la COVID-19. Se trata del primer ensayo clinico
de eficacia en el Sindrome de Wolfram, cuyo

promotor es la Univesidad de Birmingham

‘Se basa en desarrollar un tratamiento que

prevenga o retrase el progreso del Sindrome de
Wolfram ya que, actualmente, no existe un

tratamiento farmacoldgico curativo'

En este ensayo participan:

gLl e Hospital la Inmaculada (Huércal Overa,
¢ Toanen T g Almeria)

e Hospital Torrecardenas (Almeria)
Amandip Malhi Alban POUVREA e CTM

e Universidad de Almeria

e CIB-CSIC Madrid

e Distrito de Atencion Temprana primaria

BWC ZOOM HO...

Almeria
e Profesionales del Hospital Valme-Sevilla

e Profesionales del Hospital San Sebastian

2020. PROYECTO: EVALUACION DE LA
EFECTIVIDAD DE UN PLAN DE
INTERVENCION PSICOSOCIAL APLICADO A
TRAVES DE LAS TIC, PARA LA MEJORA EN
LA CALIDAD DE VIDA DE LOS AFECTADOS
POR ENFERMEDADES RARAS

La Dra. Esteban junto a un equipo multidisciplinar
formado por profesionales de distintas especialidades,
algunos procedentes de las Universidades de
Birmingham,Washington y Montpellier, inician el

proyecto.
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2021. SE INICIA RELACION CON
FORO MUJER Y SOCIEDAD DE
: ALMERIA
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