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dQUE ES AEFA-KABUKI? ;Y KABUKI_ES?

Generalidades

AEFA-KABUKI son las siglas de Asociacidn Espafiola de Familiares y Afectados por Sindrome de
Kabuki, nombre con el que se fundé inicialmente la asociacion. Este aiio la asociacidn ha
modificado su nombre a SINDROME KABUKI ESPANA con el fin de tener una denominacién mas
inclusiva y con mayor proyeccién internacional. El nombre corto actual es KABUKI ES .

La asociacidn se constituyd formalmente el 15 de septiembre de 2017, fecha en la que el
Ministerio del Interior resuelve la inscripcion de la entidad en el Registro Nacional de
Asociaciones, Seccidon 12, Numero Nacional 613975.

KABUKI ES es socio de pleno derecho de la Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).
La entidad es una asociacién sin animo de lucro y declarada de utilidad publica desde el afio 2022.

El reconocimiento como entidad de utilidad publica conlleva ciertas ventajas para la entidad y
socios y colaboradores, entre las que estan:

- Disponer de una asistencia juridica gratuita (salvo excepciones).

- Alahora de presentar la candidatura a una subvencidn, suele ser un criterio de
valoracion, permitiendo obtener una mejor puntuacion final.

- Poder deducirse las cuotas de socios o donantes en el Impuesto de Sociedades o IRPF.

- Poder acogerse a las exenciones y beneficios fiscales definidas (principalmente) por la
Ley 49/2002.

- Poder utilizar la mencién “Declarada de Utilidad Publica” en los documentos que
deseen.

KABUKI ES colabora estrechamente con profesionales médicos de diferentes especialidades y de
distintos hospitales de varias comunicades auténomas.

Ambito geografico

KABUKI ES tiene como ambito territorial todo el territorio espafiol.

Ambito de actuacion / atencién

KABUKI ES desarrolla sus actividades en todo el territorio espafiol de forma prioritaria, sin quedar
excluida la posibilidad de realizar las actividades que se considere adecuada o necesaria y que
sean aprobadas por la junta directiva y asamblea de socios en lugares fuera del territorio espafiol.

Estructura organizativa

La Asociacidn esta representada y gestionada por la Junta Directiva, formada por padres y madres
de personas con Sindrome de Kabuki (KS, del inglés Kabuki Syndrome).

Todos los miembros de la Junta Directiva son voluntarios y ejercen el cargo de forma altruista y
gratuita.

El organigrama funcional de KABUKI ES y los miembros de la Junta Directiva se adjuntan al final de
la memoria.
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Datos identificativos
Denominacioén o Razon social: Sindrome Kabuki Espafia

Nombre corto: KABUKI ES

Numero de Identificacion Fiscal (CIF): G67047530
Domicilio social: Calle Valdebernardo N2 43, 12B. 28030 MADRID (MADRID)
Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones: Seccién 12, Nimero Nacional 613975.

Inscrita en el Registro de Asociaciones del Ayuntamiento de Madrid

Datos de contacto

E-mail: sindromekabuki@gmail.com - info@sindromekabuki.es
Web: www.sindromekabuki.es
TIf: +34623382232/+34654543671

Presencia en las redes sociales
Facebook: Sindrome Kabuki Espaia - @aefakabuki @kabuki_es
Instagram: @kabuki_es

Youtube: KABUKI ES - YouTube

iQUIENES FORMAN KABUKI ES?

KABUKI ES esta formada por un conjunto de padres/madres y familiares de afectados por S. Kabuki que
se han unido para formar una gran familia y compartir experiencias, inquietudes, conocimiento; buscar
respuestas a las muchas dudas que surgen en el momento de diagnéstico y en el dia a dia; para
apoyarnos y ayudarnos, para dar visibilidad a este Sindrome, que forma parte de las conocidas como
enfermedades poco frecuentes o raras, en la sociedad en general y en el dmbito psico-socio-sanitario en

particular.
OBJETIVOS

v" Promocionar y coordinar el intercambio de conocimientos e informacién entre los afectados, sus
familiares y su entorno.

v Sensibilizacién de la opinidn publica y de los organismos e instituciones tanto nacionales, como
internacionales.

v" Proporcionar apoyo material y emocional a los miembros de la asociacion.

v’ Participar y/o llevar a cabo acciones encaminadas a mejorar la calidad de vida y el bienestar de

las personas afectadas por el Sindrome de Kabuki y sus familias.
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v" Fomentar la investigacién del Sindrome Kabuki, asi como promover los estudios que se
consideren necesarios en relacion a la enfermedad.

v" Recaudacién de fondos para financiar la investigacién sobre el S. Kabuki.

v" Favorecer la integracién de los afectados por S. Kabuki en la sociedad y a que éstos tengan una
vida plena; en la que sean los propios afectados lo que pongan sus limites y le vengan impuestos
por la sociedad

v" Colaborar con entidades o sociedades cientificas que se dediquen a la consecucién de fines
similares.

COMPROMISO DE KABUKI ES

v" Divulgar la existencia del Sindrome Kabuki entre profesionales sanitarios (pediatras atencidn
primaria, especialistas, terapeutas, enfermeras...).

v" Promover la colaboracion entre especialistas que atienden a pacientes afectados por este
Sindrome.

v" Promover la organizacién de jornadas, debates, conferencias, charlas divulgativas, reuniones y
talleres.

v" Promover obras sociales a favor de los afectados y/o sus familias.

v" Que ninguna familia de afectado se sienta desamparada y “perdida”. Ofrecer informacién,
orientacién y apoyo a las personas con S. Kabuki y sus familias.

v Establecer alianzas y/o convenios de colaboracién con cualquier otra entidad o sociedad cientifica
que se dediquen a la consecucidn de fines similares.

ACTIVIDADES

A. Acompanamiento y apoyo emocional grupal

Debige a

! éxiy
S0clacig P‘::e

En 2025 se continud y consolidd el proyecto GAM iniciado en 2019 y con el
objetivo de ofrecer a las personas con Sindrome Kabuki y sus familias un
espacio de encuentro entre iguales en el que exponer y compartir de forma
confidencial y en un ambiente repleto de empatia sentimientos,
frustraciones, experiencias, vivencias, preocupaciones u otro tema que el
asistente necesite abordar.

Las sesiones GAM son realizadas en grupos homogéneos, creados segun el
criterio profesional de la psicéloga. Los diferentes grupos se retinen todos los Rursos ™
meses, una vez al mes y en modalidad online.
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También se ha continuado con el taller de hermanos: dirigido a hermanos y hermanas de personas con
S. Kabuki para trabajar los aspectos emocionales que conllevan gestionar la convivencia en el hogar.

Ademas, se ha consolidado el grupo de apoyo emocional para papas y mamas que acaban de recibir el
diagndstico.

Al igual que en afios anteriores, la asociacién ofrecid la posibilidad de unirse a los GAM a personas con S.
kabuki o familias con algiin miembro con S. Kabuki aunque no estén asociados.

Todas las sesiones GAM cuentan con la colaboracién para su dinamizacién de Sandra Alvarez-

Rementeria, psicdloga especializada en enfermedades poco frecuentes.

B. Formacion a especialistas:

Jornada informativa sobre el Sindrome Kabuki

Estas jornadas estuvieron dirigidas a todas las personas interesadas, con especial invitacion a terapeutas,
profesionales de la estimulacién, logopedas, pacientes y sus familias, con el objetivo de profundizar en el
conocimiento del KS, compartir experiencias, tratamientos y avances, y promover una mayor implicacién
de especialistas que contribuya a mejorar el diagnéstico y la intervencién temprana. Estas charlas se
llevaron a cabo en el Jardin Botdnico de Cérdoba y fueron coordinadas por Daniel Garcia-lbarrola,
presidente de IMGEMA, delegado de Sostenibilidad y Medio Ambiente. Para su desarrollo contamos con
la participacion de diversos profesionales con experiencia en la atencion a personas con enfermedades
raras, conscientes de la necesidad de un abordaje integral desde un equipo multidisciplinar. En este
sentido, intervinieron la logopeda especializada en terapia neurosensorial, Karina Jamkosian; la psicéloga
de ACPACYS, Marta Villalba; la delegada de Servicios Sociales y Mayores del Ayuntamiento de Cérdoba,
Eva Contador; y la fisioterapeuta de la asociacién CRECIENDO, Tania Santivafiez.

Charla divulgativa a futuros especialistas

Una “de nuestras Kabukis” (una adolescente con S.
Kabuki y miembro de KABUKI_ES), Anna R. H., impartid
una charla divulgativa sobre el Sindrome Kabuki dirigida
a estudiantes de Medicina, Logopedia, Fisioterapiay
otras disciplinas de las ciencias de la salud en la
Universidad de Alicante.

Esta iniciativa es un gran paso en la formacion de
futuros profesionales, ya que una mayor visibilizacion y
conocimiento del Sindrome Kabuki facilitara su
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deteccion precoz, una derivacién mds rapida a los especialistas adecuados y un mejor abordaje
terapéutico en los casos que puedan encontrarse en su practica profesional.

Desde la asociacién queremos expresar nuestro agradecimiento por el interés, la participacién y la
sensibilidad mostrada por el alumnado, asi como por la buena acogida de la charla. La implicacién de
las nuevas generaciones de especialistas en ciencias de la salud es clave para avanzar en la atencidn,
el diagndstico y la calidad de vida de las personas con Sindrome Kabuki.

C. Convivencia de familias Kabuki

Las familias de la asociacién nos reunimos en CORDOBA.

Como en afios anteriores la convivencia tuvo lugar en el mes de
octubre (dias 3,4 y 5), coincidiendo con el mes del Dia
Internacional del Sindrome Kabuki (23 de octubre).

Durante el fin de semana, las familias pudieron disfrutar de un
amplio programa de actividades y talleres dirigidos tanto a
adultos como a nifos, los cuales se detallan en los apartados
posteriores de esta memoria.

Todas las actividades estuvieron abiertas al publico en general:
familias con personas con S. Kabuki, asociados y no asociados a
KABUKI ES, amigos de los nifios Kabuki, amigos de las familias....

Ademas del valor emocional y comunitario del encuentro, la
convivencia ofreci6 a muchas familias la oportunidad de
desplazarse a otra ciudad, descubrir nuevos entornos y romper con la rutina diaria. Para muchas, este
viaje supuso un fin de semana diferente, un respiro cargado de experiencias enriquecedoras que
fortalecieron los vinculos, permitieron desconectar y aportaron una sensacidén de renovacion muy
necesaria.

Este evento se ha consolidado como un espacio indispensable para las familias Kabuki, que los nifios con
S. Kabuki y hermanos esperan con anhelo. En un ambiente de confianza y cercania, se comparten
vivencias, sentimientos y aprendizajes que iluminan el camino de quienes atraviesan situaciones similares.
La importancia de esta convivencia queda reflejada en los testimonios de quienes asistieron por primera
vez: muchas personas expresaron su sorpresa y emocion al descubrir un entorno de acogida, comprension
y empatia que jamas habian experimentado hasta ahora.

v . rorrares o
ity -

L{L

;: 11‘1;“‘
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D.Visita al Centro de Conservacion Zoo Cérdoba

Los nifios/as con KS visitaron el Zooldgico de Cérdoba acompariados por los monitores voluntarios de gea
Cérdoba y los superhéroes de la asociacidon “Mar pozo por la sonrisa de un nifio”, que se encargaron de
atenderlos, donde vieron las distintas especies que hay y disfrutaron de actividades conjuntas
garantizando la convivencia, el disfrute y la creacién de vinculos entre ellos.

E. Taller de Cocina Inclusiva

El taller de Cocina iYo también cocino! impartido por Eva Millan,
participante de Masterchef en ediciones anteriores, estaba
destinado a las personas con KS y sus hermanos. Y en el caso de
no tener hermanos se permitia la asistencia de un adulto.

En este taller, cocinaron albondigas en salsa y quesadillas de queso
gue después empacaron y distribuyeron entre las personas que
estaban disfrutando del encuentro. iQue buenas estaban!

Se trataba de un taller inclusivo, ya que consistian en hacer
recetas muy sencillas por personas con o sin discapacidad y tenia
la consideracidn de ser libres de alérgenos (sin huevo, leche,
gluten...) para que pudiese ser tomadas por personas con las
intolerancia o alergias mas comunes.

Este tipo de talleres fomentan la inclusion real de las personas con discapacidad a nivel
culinario, profesional y ludico. Y permite un empuje positivo a la autoestima de la personas
con KS que ven como hacen lo mismo que el resto del grupo, sin distincion alguna.
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Ademas, pasaron un momento muy divertido cocinando entre familiares y amigos. Y
aprendieron una nueva receta y forma de pasar tiempo juntos, que seguro que podran
replicar en casa.

F. Taller flamenco Inclusivo

El taller de flamenco, era un taller inclusivo para que lo pudieran realizar sin ningun tipo de
dificultad nifios, jovenes y adultos con o sin discapacidad. De hecho, uno de los bailarines
que impartié el taller tenia una discapacidad visual de un porcentaje muy elevado.

iTodos disfrutamos mucho! No faltaron risas, palmas y imucho arte!

G. Concierto solidario - SUPERTONO

Contamos con la colaboracion de la Banda Supertono
en un concierto solidario que ademas de visibilizar el
KS, todos los asistentes tanto, personas con KS,
familiares, amigos y personas que se encontraban por
alli pudieron saltar, cantar y en definitiva disfrutar de
una tarde maravillosa de musica y encuentro lleno de
emociones.

Este tipo de actividades fortalecen el sentido de comunidad y favorecen la sensibilizacion
social, acercando la realidad del Sindrome de Kabuki a un publico diverso de manera
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cercana y emotiva. Ademas, impulsan la participacion activa de las familias, generan
momentos de encuentro Unicos y contribuyen a la visibilidad y reconocimiento del KS.
Iniciativas como esta nos motivan a seguir desarrollando propuestas culturales y
solidarias que celebran la diversidad y crean espacios inclusivos donde todas las
personas pueden disfrutar, compartir y sentirse parte de algo significativo.

DIVULGAR, VISIBILIZAR Y CONCIENCIAR SOBRE EL SINDROME KABUKI

1. La historia de Jorge y como diagnosticar una enfermedad rara

Jorge, un joven con Sindrome de Kabuki, junto a su madre han hecho una pequefia presentacion
explicando su historia personal. En ella relata cdmo fue la espera de sus padres antes de su nacimiento,
el proceso que vivieron hasta conocer su diagnéstico, que fue a los 10 afios y los cambios que este
supuso para su dia a dia. Ademas de su experiencia en la asociacién y la importancia de sentirse parte de

este grupo.

LA HISTORIA
DE MI VIDA

CREADO POR JORGE Y SU
MAMA

Visualizalo para que puedas entenderlo mejor:
https://www.canva.com/design/DAGcpgpW92U/xDaFr7D8mMIWt4B2tw-

PUw/view?utm content=DAGcpgpW92U&utm campaign=designshare&utm medium=link2&utm sour
ce=uniquelinks&utlld=h8563348e80&fbclid=lwY2xjawOpNKpleHRuA2FIbQIxMQBzcnRjBmFwcF9pZBAyM
jlwMzkxNzg4MjAwODkyAAEek7805PFgNyHNJdtaHh2L4NIYAVB0SeUBOIiuZpKBgxztOgDI4GGA2R5I9DI a
em ihPyNHxHdcu-b erJsEf5g#1
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2. Dia internacional del Sindrome Kabuki

El 23 de octubre es el dia internacional para la concienciacién sobre el Sindrome de Kabuki.

Este afio, tampoco podia faltar la distribucidon de Lazos verdes, que se utiliza a nivel
internacional para el Sindrome Kabuki.

Dando continuidad a la actividad iniciada en 2018, las socias y socios, colaboradoras
y colaboradores de KABUKI ES repartieron gratuitamente lazos verdes en sus centros
de trabajo, profesionales socio-sanitarios, colegios y centros educativos, centros de
actividades extraescolares y deportivos, entre otros lugares, con el fin de contribuir a
la concienciacion del Sindrome de Kabuki. En aquellos casos en los que se era
adecuado, se entregaba un folleto informativo del Sindrome y sus patologias y de la
mision, visién y valor de la Asociacidn.

Con esta actividad, KABUKI ES nos unimos a las actividades de divulgacién y sensibilizacién organizadas
en numerosos paises con motivo del dia internacional del Sindrome Kabuki.

En varios colegios de diferentes comunidades auténomas, fueron nuestros Super Kabukis (nifios y nifias
con sindrome de Kabuki) los que dieron visibilidad al KS de diferentes formas.

g centroaltea

Ko -
. m~ y B
- = KARy;
€S L oKkanUS\ ES T
aBvi TS Ik UK\ e
KOst es ARy vy
s UK\ ©5
KRBUK\
€n nuestra escuela
podréis colaborar
llevandoos una camiseta

de @aefakabuki ¥. PEE—
Camisetas para papa,
mamaé y pequen@sV.

s & @ -
Este afio, uno “ de nuestros Super Kabukis”, Luis, fue entrevistado, por la ‘-m-[f:s-:-;-'izj =
Fundacion de su equipo favorito, el Levante UD. Donde ademas aparecio en las
pantallas de su estadio. Para ver y escuchar la entrevista pincha aqui:
https://www.instagram.com/reels/DQKFjBzjb51/
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Asi mismo, coincidiendo con la cercania del Dia Internacional de la Enfermedades Raras, representantes

de KABUKI ES asistieron al Acto oficial organizado por FEDER y presidido por S.M. la Reina Dofia Letizia.

Desde nuestra asociacidn apoyamos y acompafiamos la presentacién de la campafia DESENMASCARA

LAS RARAS que SOBI en colaboracién con FEDER ha realizado para visibilizar y concienciar sobre las

enfermedades poco frecuentes (raras). El enfoque de esta campafia es fantastico, haciendo énfasis en

las pERsonas, su realidad en el dia a dia, y visibilizando que las pERsonas tienen su enfermedad rara

también los otros 364 dias del afio. Ademas, los nifios/as de la asociacidn colaboraron en la campafa de

visibilizacion haciendo mascaras. En las fotos de abajo se puede ver a nuestra presidenta, Pilar, en el

photocall del acto y en la otra a Nestor, uno de nuestros kabukis, con nuestra Reina Dofia Letizia.

DESENMASCARA
ARAS

r ele]]

LAS

3.Semana Cultural en Mislata

Semana )
6/(///(/'((/

10 de diciembre

op) -
0\ ng 19:30h - Charla “El pafiuelo en la cabeza del
\ fallero.

2 Aprende el arte del pafiuelo fallero en hombres con
Eduardo Puertes, de Eugenia Puertes Indumentaristas.

¢ .
. 2
Cortgerstir « Fotertis
NOUMENTARISTAS

20:15h - Sindrome Kabuki: Charla con
familias

Un espacio para compartir experiencias, resolver
dudas y crear red entre quienes conviven con esta
condicién poco frecuente. Una oportunidad para
escuchar, aprender y acompaiiarmos mutuamente.

. Folla Dr. Marafion - Mestre Palou |
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Dos de nuestras familias participaron en la Semana Cultural de
Mislata, una localidad valenciana muy implicada en la vida social y
cultural y abierta a iniciativas que promueven la diversidad y la
inclusion.

Durante esta semana se organizé una charla sobre el Sindrome de
Kabuki, donde se contd con el testimonio de un adulto con
Sindrome de Kabuki, junto a sus padres, y también con la
experiencia de otra familia con una nifia con este sindrome. Sus
intervenciones permitieron compartir vivencias reales, explicar
como es el dia a dia y mostrar las distintas realidades que pueden
darse a lo largo de la vida.

Este tipo de charlas son muy importantes porque ayudan a dar a
conocer el SK todavia poco conocido, a poner rostro a la
enfermedad y a sensibilizar a la sociedad. Escuchar a las propias
personas afectadas y a sus familias favorece la comprension,
rompe prejuicios y genera empatia, ademas de ofrecer
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informacién util a la comunidad. Participar en este tipo de eventos nos permite acercar el SK a la
ciudadania, dar visibilidad a nuestras familias y seguir trabajando por una sociedad mas informada,
inclusiva y consciente de las enfermedades raras.

4. Carreras solidarias
4.1. Carrera solidaria en el Colegio La Encarnacién Villena

En dicho colegio se celebrd una carrera solidaria en honor a una “de
nuestras Super Kabukis”, Anna.

Fueron muchos los participantes, los cuales hicieron una generosa donacién
a la asociacidn. Esta carrera es un ejemplo para apoyar a las enfermedades
raras y ayudar a dar visibilidad al Sindrome Kabuki.

4.2. Carrera solidaria en CEIP Pablo Picasso

El 30 de enero como motivo el Dia de la Paz en los colegios (Dia Escolar de la No Violencia y la Paz) se
celebré una carrera solidaria donde participaron todos los/as nifios/as del colegio y sus familiares, estos
ultimos participaron con un donativo econémico, para ayudar a la investigacion del sindrome Kabuki.
Fue un evento muy especial y emotivo para el colegio porque una de las profesoras tiene un hijo adulto
(Jorge) con Sindrome Kabuki y que estudio en este colegio.

\ \ MAPER A

AEFA ; B

Asoer,
clacion Espanola de Famitiaren y Aleciadss
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4.3. Media Maratdén en Zaragoza

En el mes de marzo se celebré la Media Maraton de Zaragoza y uno de nuestros
socios, Nacho, dio visibilidad al Sindrome Kabuki y a nuestra asociacion.

Su participacion fue un gesto de compromiso y solidaridad que permitié acercar
esta realidad a la sociedad, aprovechando un evento deportivo de gran
repercusion para sensibilizar, informar y promover la inclusion, dando mayor
visibilidad a nuestro trabajo y ayudando a que mas personas conozcan la causa y

se sumen a ella. Este tipo de iniciativas, nos motivan a seguir. Sin la union de las
familias no podemos avanzar.

5. Presencia en LOS MEDIOS DE COMUNICACION

Este afio la asociacidn ha mantenido su compromiso de estar presente en los medios de comunicacién y
asi llegar a la mayor poblacién posible, aumentar el conocimiento del Sindrome Kabuki y la
sensibilizacion hacia este colectivo y favorecer la inclusion.

Julen y Anna, dos caras del sindrome de Kabuki: "Fue un alivio ponerle
nombre, generalmente se descubre muy tarde”

Cuando Aitor mira a los ojos de su hijo Julen, siente que su mirada le atraviesa y lo
conecta, aun mas, con el inmenso amor que le tiene. Cuando Ann

www.telecinco.es

https://www.telecinco.es/noticias/testimonios/20251023/julen-anna-sindrome-kabuki-descubre-
tarde 18 016926231.html

Cordoba se convierte en punto de encuentro para
familias con Sindrome Kabuki de toda Espana

El programa de tres dfas = % 5 v 5 . como una visita a 1a Mezqguiza—
Catedral o un= Sest= con talleres en e BosSnico

https://www.cordobahoy.es/articulo/la-ciudad/cordoba-convierte-punto-encuentro-familias-sindrome-
kabuki-toda-espana/20251001190901184583.html
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Seis madres que viven dedicadas a sus
hijos dependientes: «Siempre primero
son los nifios, pero nosotras también
debemos cuidarnos. Si tii no estas bien,
ellos no estan bien»

D e

https://www.lavozdegalicia.es/noticia/yes/2025/11/08/solo-quiero-hijo-muere-manana-morirme-tarde-
espacio-respirar/0003 202511SY8P10991.htm

Sindrome Kabuki
AEFA KABUKI CELEBRA SU REUNION ANUAL EN CORDOBA DEL 3 AL S DE OCTUBRE

PTV Cérdoba: https://www.instagram.com/p/DPVixkyidMs/

https://radio.paradigmamedia.org/

SERVICIO INFORMACION Y ORIENTACION

En 2025, a través del buzdn de correo electrdnico de la pagina web de la asociacidn, y de las redes sociales,
varias familias se han puesto en contacto con la asociacién, desde la que se les ha proporcionado la
informacién y apoyo que requerian. Asi mismo, la trabajadora social ha colaborado con todas las familias
qgue han solicitado su ayuda u orientacidén para gestiones administrativas.
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AYUDAS Y SUBVENCIONES

Acorde a la mision y objetivos de la Asociacién, KABUKI ES tiene un proyecto denominado INTEGRANDO
A LOS KABUKI, cuyo objetivo es mejorar la calidad de vida de las personas con Sindrome de Kabuki y asi
favorecer que tengan una vida plena. Con este fin, KABUKI ES intenta conseguir fondos a través de
convocatorias y/o subvenciones de caracter publico o privado que permitan financiar total o parcialmente
terapias, actividades complementarias y elementos de ayuda a las familias de la asociacidn, favoreciendo
de esta forma que las personas con S. Kabuki reciban las terapias que requieran para su dptimo desarrollo.

En 2025 KABUKI ES ha recibido ayudas econémicas de:

v' FEDER: Fondos FEDER de solidaridad con sus asociados y JUNTOS CONTIGO.

Ayuda destinada a financiar la atencidn social integral, jornada médica, talleres especificos para
personas con S. Kabuki y sus familiares directos, convivencia de familias Kabuki y los gastos
ordinarios para el correcto funcionamiento de la entidad.

v" Fundacién Mutua Madrilefia, en colaboracidén con FEDER, a través del Programa Impulso.

Ayuda destinada a cofinanciar tratamiento, elementos de ayuda y terapias complementarias que
favorecen una evolucién y desarrollo positivo del afectado, y recomendados por especialistas,
pero no cubiertos por el sistema nacional de salud o servicios sociales.

v" Fundacién Montemadrid y Caixabank. la Convocatoria Jévenesy Cercanas — Fundacion
Montemadrid

Ayuda destinada a ofrecer una atencién integral mediante terapias para cubrir las necesidades de
ninos y nifias con sindrome de kabuki y sus familiares, con el objetivo de aumentar la calidad de
vida, mejorando su autonomia y disminuyendo el riesgo de exclusidn social, incidiendo en la
integracion social del colectivo de enfermedades raras.Y también a visibilizar la asociacion y el
Sindrome de kabuki.

v’ Particulares y empresas que a través de donativos a la entidad han colaborado en gastos
ordinarios para el correcto funcionamiento de la entidad y financiacién de actividades
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INGRESOS
Fuente de financiacion Importe (€) %
Subvenciones privadas (FEDER, Fundaciones) 36.227 € 54%
Subvenciones publicas 0€ 0%
Donaciones de particulares y empresas 18.224 € 27%
Actividades solidarias y eventos 3.000 € 1%
Cuotas de socios 9.799 € 15%
TOTAL INGRESOS 67.249 € 100%
GASTOS
Destino del gasto Importe (€) %
Prog,ra!mas de apoyo psicosocial (acompafiamiento y apoyo 4150 € 7%
psicoldgico)
Actividades y eventos (convivencia, jornadas, talleres inclusivos) 7.203 € 13%
Ayudas directas a familias (terapias, elementos de apoyo) 22.324 € 40%
Plan de sensibilizaciéon y visibilizacion 5559 € 10%
Trabajadora social 14.752 € 26%
Gastos de funcionamiento y gestidn 2.395 € 4%
TOTAL GASTOS 56.383 € 100%

Los ingresos superan a los gastos en 10866 € cuyo destino es crear un fondo para organizar un congreso

médico internacional sobre Sindrome Kabuki.

El 70 % del gasto anual de la asociacién esta destinado a programas y actividades vinculadas a los fines

sociales de la asociacion.

La memoria econdmica detallada se encuentra a disposicidon de las personas socias, entidades

colaboradoras y organismos financiadores que la soliciten.
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TRANSFARENCIA Y BUEN GOBIERNO

Sindrome Kabuki Espafia (KABUKI ES) mantiene un firme compromiso con la transparencia, la buena
gestion de los recursos y el cumplimiento de los principios de buen gobierno, especialmente relevante
como entidad declarada de utilidad publica.

La asociacidn garantiza que todos los recursos econdmicos obtenidos, tanto de origen publico como
privado, se destinan de forma prioritaria al cumplimiento de sus fines sociales, centrados en el apoyo
integral a las personas con Sindrome Kabuki y sus familias, la sensibilizacién social y la mejora de su
calidad de vida.

La gestion econdmica de la entidad se rige por criterios de eficiencia y responsabilidad, minimizando los
gastos estructurales y asegurando que la mayor parte de los fondos se destinen directamente a
programas, actividades y ayudas a las familias. Los cargos de la Junta Directiva son ejercidos de forma
totalmente voluntaria, altruista y no remunerada.

KABUKI ES lleva una contabilidad ordenada y actualizada, conforme a la normativa vigente, y rinde
cuentas de su actividad econdmica y social a los organismos financiadores, a sus socios y a las
administraciones publicas competentes, especialmente en el marco de las subvenciones y ayudas
concedidas.

Asimismo, la asociacidn promueve una gestién participativa, fomentando la implicacién de las familias
asociadas en la toma de decisiones relevantes a través de la Asamblea General y manteniendo canales
de comunicacidn abiertos y accesibles.

Este compromiso con la transparencia y el buen gobierno constituye uno de los pilares fundamentales
de la entidad y refuerza la confianza de las familias, colaboradores, donantes e instituciones que apoyan
el proyecto de SINDROME KABUKI ESPANA.
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HISTORIA DE KABUKI_ES
La asociacién nacid por iniciativa de 3 mamas, con hijos con Sindrome Kabuki (KS), residentes en Madrid
y cuyos hijos son diagnosticados de esta enfermedad por el mismo especialista (genetista clinico) y de una
forma contemporanea.

Este especialista anima a estas mamas a contactar con otras familias afectadas y constituir una asociacion.

Estas mamas, con mucha ilusiéon y queriendo ayudarse a si mismas, a sus familias y a otras familias en
situacion similar, deciden informarse y dar los primeros pasos para la creacidn de la asociacion.

Con la ayuda incondicional de Miriam, técnico de la Federacidn Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER),
contactan con todas las familias afectadas por SK que FEDER conoce y organizan la primera reunidn de
“familias Kabuki”.

La reunidn tuvo lugar el 28 de octubre de 2016, en Madrid, con participacion de familias de Asturias,
Barcelona, Bilbao y Madrid, entre otras ciudades.

La reunion fue un éxito, a nivel emotivo y personal, y se puso de
manifiesto la necesidad e importancia de tener una asociacién para
hacer visible la enfermedad y su repercusidon en el entorno social,
econémico y familiar. Aquella reunién finalizé con un profundo
sentimiento de identificacién de cada familia con las demas, a pesar

de ser la primera vez que se veian, compartian e intercambiaban
vivencias; con la sensacién de falta de tiempo para compartir
experiencias, ilusiones y dificultades; para apoyarse, y con el firme
propdsito de CREAR UNA ASOCIACION y empezar a movilizarse por sus hijos.

En septiembre de 2017 la asociacién se crea con el nombre Asociacion Espaiola de Familiares y Afectados
por Sindrome de Kabuki (AEFA-Kabuki) y se inscribe en el Registro Nacional de Asociaciones.

En junio de 2018 AEFA-Kabuki es admitida como socio / miembro de FEDER.
En 2019 AEFA-Kabuki pasa a ser socio de pleno derecho de FEDER

A finales de 2025, la entidad cambié su denominacién a SINDROME KABUKI ESPANA (KABUKI ES) con el
fin de que la denominacion sea mds inclusiva e intuitiva, favoreciendo la visibilizacidn de la enfermedad;
ademas de ser una denominacidon con mayor proyeccion social e internacional.

KABUKI ES colabora estrechamente con varios profesionales médicos de diferentes especialidades y de
distintos hospitales y con asociaciones y fundaciones homélogas de Reino Unido, de Suecia y Estados
Unidos.
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JQUE ES EL SINDROME KABUKI?

El Sindrome Kabuki es un trastorno genético raro que provoca anomalias congénitas multiples y en
diferente grado.

Afecta a 1 entre 32.000 nacidos vivos, aunque estudios sucesivos estiman que estd infra-diagnosticado y
podria llegar a afectar a 1 de cada 10.000 nacidos vivos. Ocurre igualmente en hombres que en mujeres.

Estd causado por mutaciones en los genes KMT2D y/o KDM6A, que controlan la sintesis de enzimas
implicadas en el desarrollo y funcionamiento de diversos érganos.

El nombre de KABUKI se debe a la similitud de los rasgos faciales de
los afectados con el maquillaje facial utilizado en el teatro
tradicional japonés, denominado Kabuki.

Los rasgos faciales tipicos son: ojos grandes, pestafias largas y
pobladas, cejas arqueadas, punta de la nariz plana y orejas

prominentes y de implantacion baja.

En general, los afectados por este sindrome presentan hipotonia, retraso en el crecimiento postnatal,
retraso en el desarrollo y dificultades de aprendizaje de leve a moderadas.

Ademas de estas manifestaciones clinicas, los pacientes pueden presentar:
cardiopatias, anomalias genitourinarias, trastornos madurativos, intestinales o
inmunolégicos; anomalias endocrinolégicas, malformaciones en el paladar,
hipermovilidad o hiperlaxitud en las articulaciones, denticidn anormal; anomalias
oftalmoldgicas, propension a las otitis, problemas de alimentaciéon, dedos cortos y
persistencia de las yemas de los dedos; trastornos del comportamiento.

Los pacientes pueden presentan varias de las manifestaciones clinicas, pero no es
habitual que un mismo paciente presente todas.

Para mas informacion, consulta nuestra web www.sindromekabuki.es
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Agradecimientos

Sindrome Kabuki Espairia (KABUKI ES), por medio de la presente, quiere expresar su

agradecimiento a:

A las instituciones privadas o publicas y a empresas y particulares que con su
financiacion han hecho posible que KABUKI ES lleve a cabo diferentes actividades con
la finalidad de fomentar el asociacionismo y/o mejorar la calidad de vida de las
familias y personas con S. kabuki, visibilizar el S. Kabuki entre profesionales socio-
sanitarios y con ello favorecer un diagnistico temprano y sequimiento médico
adecuados: Fundaciéon Mutua MadrileRa, FEDER, Fundacién Montemadrid y

Caixabank.

A Pilar Orellana Rico, diseRadora grafica que nos ha orientado y diseRado el nuevo

logo.

A los que han contribuido a visibilizar el S. Kabuki y la asociacion, y a recaudar fondos
para asociacién. A todas vosotras y todos vosotros, GRACIAS por dedicar minutos,
horas y mas horas a contribuir a que la asociacion pueda realizar actividades y
visibilizar, por confiar en la entidad, y, sobre todo, por mejorar la calidad de vida

de nuestros Kabukis.

A todas aquellas personas del dambito socio-sanitario que, compartiendo su
conocimiento y experiencia han contribuido a la divulgacion del Sindrome y a que
las familias conozcamos y aprendamos mds sobre el mismo, y por extension, sobre
nuestros ninos; y con ello propiciar el mejor tratamiento adaptado a cada uno de
nuestras niiRas y ninos para mejorar su calidad de vida y favorecer su integracion en

la sociedad y que tengan una vida plena.

A los amigos, conocidos, amigos de amigos, conocidos de amigos, colegas de otras
asociaciones y a todas y todos los que, de una forma u otra, de forma regular o

puntual han puesto su granito para que KABUKI y sus proyectos salgan adelante.
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Testimonio

KABUKI ES quiere terminar esta memoria de actividades dando voz a nuestra trabajadora social,
Estefania, que estuvo en el encuentro de este afio, en Cérdoba:

Estor presente en el encunentro- de Cérdoba fue una
Fue duwrante el concierto solidario, aldl observaba o
lay fomilios y a las personay con Sindrome ode
Kabuki compairtiendo win mismo- espacio de alegrio,
misica Y convvencia: Cado uwna era dferente, covn
rasgoy tnicos, visiples o no, recovddndonosy gue el
sindirome no-define a la persona y gue no- existen
ooy realidades (guales. Esa diversidad, viida con
natwralidad y orgullo, fue wno-de Loy aprendizajes
mas valiosoy del encuentro:

La sensaciéon de comumnidad y de fuerza compartida
se percibia en cada gesto- y en cade sonarisa,
enfermedad rara no- ey solo informar, sino foambplén
crear vinewlos, generar opoyo- muto Y ofrecesr
espacioy donde cada persona pueda sentirse
reconocida y acompainada. Como trabpojadora social,
y la importancio de Lo accléw social e este dmbito,
recovddndome por gui decldi dedicorme a esto:

POA O OLOVPOINGA, PON O WAl Od WAk odLd olel
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Magnéstico y para contribuwinr a covstruinr una
sociedad mdy informada, inclusiva y humana.
Trabajor por y pora estos famidiay es, sin duda, v
prinilegio y . Ao rmotaracido
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Esquema Organizacién interna
KABUKI ES

Asamblea General

de Socios

Junta Directiva
510
Presidente Servicio de Informacion
Vicepresidente y atencién
Secretaria
Tesorero

Vocales (2)

Area de proyectos Area de relaciones Area juridica Area administrativa
con terceros (Proteccidn de datos
(redes sociales, web...) personales)

JUNTA DIRECTIVA:

Presidente: M2 PILAR LUCERO PERDONES
Vicepresidente: MANUEL ANTONIO REINOSO SIMON
Tesorero: CARLOS ALVAREZ BALLESTEROS
Secretaria: AIDA CECILIA RAMIREZ GOMEZ

Vocales: JAVIER HERNANDO MENDIVIL Y SUSANA RUMBO TOREZANO
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