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PRESENTACION

FUNDACION SINDROME DE WEST

Aprovechando la celebracion en 2003 del Afio Europeo de las Personas con
Discapacidad, sentimos la necesidad de crear una nueva Fundacion que llevase
formacioén, ayuda fisica y econdmica y, sobre todo, bienestar a los afectados por
el Sindrome de West.

Se denomina también de los Espasmos Infantiles y pertenece al grupo de
lo que se llama “Encefalopatias epilépticas catastroficas”. Los espasmos infantiles
son un tipo especial de ataque epiléptico que aparecen en el bebé entre los tres
meses y el primer afio de vida. Se trata de un sindrome catalogado dentro del
grupo de “Enfermedades Raras” (un caso por cada cinco mil habitantes) y hasta
el nacimiento de la Fundacion, en enero de 2004, no existia ninguna organizacion
que diera cobertura a sus afectados. En un principio la atencion sanitaria y
educativa es primordial para el buen prondstico de los enfermos, pero enseguida
se hace patente la necesidad de una estimulacién sensorial en todos los 6rdenes
de la vida.

Se ha observado curacidn completa en los casos de causa desconocida
(idiopéticos); en los demas las secuelas neurolégicas y psicomotrices son
severas. Los nifios, desgraciadamente, tienen mal prondstico ya que muchos de

ellos presentan crisis no controladas y retraso mental.
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En poco de méas de ocho afos de vida ya hemos ejecutado distintos
programas de rehabilitacion, fisioterapia, logopedia, estimulaciébn precoz,
hidroterapia, musicoterapia, terapia canina, hipoterapia, delfinoterapia, expresion
corporal y deportes al aire libre para nuestros nifios. Igualmente,
subvencionamos consultas médicas, compra de medicamentos y cuidadores
especializados para que los padres puedan disfrutar de tiempo libre. Ademas,
prestamos mucha atencion a la investigacion y ya hemos celebrado cuatro
Congresos Médicos internacionales y promovido diversas publicaciones y estudios
sobre la enfermedad y su tratamiento.

En estos momentos somos 280 familias afiliadas y para todas estas
actividades contamos con el apoyo del Ayuntamiento de Villanueva del Pardillo
(Madrid), quien alaba y fomenta semejante iniciativa. En la actualidad estamos

en negociaciones para poder construir un centro propio en el futuro.

OBJETO de la Fundacién Sindrome de West

Es objeto o fin principal de la Fundacion el apoyo a los afectados por el Sindrome de West
y sindromes afines, asi como a sus familiares, mediante la asistencia informativa, sanitaria,
econdémica y educativa para los mismos.

Actividades

Para la consecucion de los fines mencionados en el articulo anterior, la Fundacion podra
realizar, entre otras, las siguientes actividades con caracter puramente enunciativo y no
exhaustivo:

a) Creacion de Centros Educativos, Asistenciales, Terapéuticos, Residenciales, etc.
b) Organizacion de Campamentos de ocio y urbanos.
c) Actividades al aire libre.
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d) Eventos deportivos y culturales.

e) Cuidadores especializados.

f) Programas "'respiro”.

g) Conferencias, congresos y reuniones cientificas con caracter periddico o
extraordinario, para los cuales el Patronato podra constituir comités cientificos,
editoriales, etc. anejos al mismo.

h) Encuentros de autoayuda familiar.

i) Charlas con profesionales: neurélogos, logopedas, estimuladores, etc.

J) Busqueda de profesionales especializados y de actividades de recuperacion.

k) Convenios con asociaciones, fundaciones, universidades y con otras entidades.

I) Creacion de Premios, Becas o programas de estudios sobre el Sindrome de West
y su repercusion social en las familias.

m) Programas terapéuticos especializados.

n) Organizacion de todo tipo de eventos para recaudar fondos.

0) Actividades encaminadas a lograr la normalizacién social de los afectados y su
familia.

p) Creacién de todo tipo de canales y medios de difusion de la Fundacion.

g) Desarrollo de programas orientados al asesoramiento familiar, escolar, social y
laboral.

r) Desarrollo de unidades educativas especialmente constituidas para la formacion
y educacion de personas con esta problematica y otras discapacidades.

s) Organizacion y realizacién de protocolos y programas especificos de ayuda a la
investigacion.

t) Patrocinio de publicaciones.

u) La formacion profesional, la insercidn laboral o la creacion de empleo en favor
de las personas con discapacidad que permita la creacion de puestos de trabajo
para aquéllas y, finalmente, su integracion en el mercado de trabajo.

v) Cualesquiera otras actividades de interés al fin genérico por su caracter
cientifico, docente, social y sanitario, en relacién con la poblacion infantil y/o
discapacitada.
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ACTIVIDADES 2011
1.- TALLER DE TERAPIAS

OBJETIVO:

Garantizar el acceso a las terapias necesarias para el desarrollo de los
nifios.

DESARROLLO:

El desarrollo de las terapias se

realiza o bien directamente (para los
afiliados de Madrid, que son los mas
numerosos) o se llega a acuerdos con
otras instituciones o se financian en
centros particulares.

Ademas, contamos con una ruta
propia para llevar a los nifios a las
mismas y liberar a los padres de los

desplazamientos.

Durante el afno 2011 se han

llevado a cabo las siguientes terapias:
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¢ Hidroterapia:

El Ayuntamiento de
Villanueva del Pardillo y
la empresa Altamarca
ceden la piscina cubierta
del municipio para las
sesiones de hidroterapia,

fundamentales tanto para

el desarrollo motor como para la mejora congnitiva de los pequefios. La

FSW contrata a los terapeutas, por lo que
subvencionada para las familias.
La periodicidad es de una vez por semana.

realizado 540 sesiones terapéuticas.

se trata de una actividad

A lo largo del afo se han

Fuera de Madrid se han financiado puntualmente terapias en Malaga,

Huesca, Alicante, Pontevedra y Plasencia.
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¢ Musicoterapia:

Realizamos las terapias en
nuestra propia sede. La FSW
paga a las terapeutas y los
instrumentos necesarios para
las clases, en las que se

fomenta la estimulacion

sensorial y se previene la
llegada de crisis epilépticas, segun demuestran los mas recientes
estudios cientificos. Se trata de otra actividad subvencionada para los

afiliados. En 2011 se realizaron 250 sesiones terapéuticas.

e Terapia canina:

A través de un acuerdo con
la Fundacion Affinity, ésta
nos ha proporcionado una
perrita adiestrada para

estimular y otorgar
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autoconfianza a nuestros nifilos. Aprovechamos todas las actividades de
la FSW para desplazarla y para que interactie con todos. Ademas una
vez a la semana se realiza Terapia Asistida en la sede de la Fundacion
de la mano de dos terapeutas especializadas en otra actividad

subvencionada. A lo largo de 2011 se han realizado 150 sesiones.

e Terapia de jueqo

Una vez a la semana 7,

los nifios de la
Fundacion acuden a
terapia de juego,
utilizadndose el juego
como un vehiculo que
permite la estimulaciéon
cognitiva, la mejora
del aspecto psicomotor y, sobre todo, la mejora de la calidad de vida
del pequeio. A esta terapia acuden los nifios de forma totalmente
gratuita merced a un acuerdo con la Universidad Complutense,
donde el doctorando Victor del Toro esta realizando su tesis doctoral
sobre “El Juego Simbdlico en el Sindrome de West”. En 2011 se

realizaron 180 sesiones.
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¢ Hipoterapia:

Tenemos un acuerdo con la
Fundacion Caballo Amigo
por la cual nuestros nifios de
Madrid acuden a sus
instalaciones de Villanueva de

la Cafada y a Algete, una vez

por semana. Se trata de una
actividad subvencionada para los afiliados. En 2011 se realizaron 225

sesiones.

e Golf adaptado:

Tenemos un acuerdo con la
Federacion de Golf de Madrid
por la cual nuestros nifios de
Madrid acuden a las instalaciones

de Gowfinf de Majadahonda, una

vez por semana. Se trata de una
actividad gratuita para los afiliados. En 2011 se realizaron 225

sesiones.
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Al margen de estas terapias propias, puntualmente se han

financiando terapias individualizadas en:

e Delfinoterapia:

La Fundaciéon Mundomar realiza estas terapias en Benidorm, que ofrece
de modo gratuito. Ademas, sufragan los gastos de estancia de los nifios
(una semana al afio). La FSW colabora con 300 euros para ayudar a los

gastos de desplazamiento y manutencion.

o Fisioterapia:

Contamos con un centro de referencia en Madrid (Alley Hop), que
atiende regularmente a una docena de nifios a cargo de la FSW.
Igualmente, financiamos las consultas en otras ciudades como

Plasencia, Barcelona, Zaragoza, Huesca, Alicante o Pontevedra.

e Logopedia:

Disponemos de dos gabinetes concertados (Diaz-Caneja, Mitai y
Momo), ademas de realizar un seguimiento de la asistencia que algunos
de nuestros nifios tienen en sus centros escolares. También se

sufragaron las consultas en Castellén, Caceres y Gerona.
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¢ Estimulacién precoz:

Se subvencionan las sesiones desde los mas pequefios a aquéllos que
tienen un desarrollo mas lento. Actualmente en funcionamiento en

Madrid, Plasencia, Almeria, Sevilla y Jaén.

e Deportes al aire libre:

Merced al acuerdo con la Fundacion Deporte y Desafio nuestros
afiliados han participado en los programas de golf y padel, asi como en

los campamentos de verano y granja-escuela que han organizado.

e EXxpresién corporal y danza:

En Madrid nuestros nifios acuden al centro de la Asociacion “El Tinglao”,
donde desarrollan tanto las habilidades personales como la integracion

en un grupo de trabajo.
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2.- ENCUENTROS DE AYUDA MUTUA
OBJETIVO:

El objetivo es dar apoyo a los nifios afectados de Sindrome de West y a sus

familiares.

DESARROLLO:

El apoyo a las
familias se realiza a
través de dos vias. Por
un lado el tratamiento
individualizado a cargo
de psicologos para las
familias que lo necesitan
y, por otro, con las
reuniones periodicas que
se programan para el intercambio de experiencias entre los afiliados.

La periodicidad de estas reuniones es de dos al afio a nivel nacional en
Madrid. Durante el afio 2011 se han llevado a cabo en mayo y noviembre y
ademas se realizaron otras autondmicas en Zaragoza en febrero y en La Corufa

en agosto.
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En estas
reuniones, aparte de
conocerse las familias
entre si y compartir
experiencias, se
aprovecha para mostrar
los dltimos avances

conocidos y se cuenta

con especialistas para

ilustrar distintas terapias.
La Fundacion corre con los gastos de alojamiento y manutenciéon de los

asistentes. A lo largo de 2011 se beneficiaron de estas reuniones 140 familias.

3.- PROGRAMA «RESPIRO>»

OBJETIVOS:

Basandonos en la méaxima de “cuidar al

cuidador”, pretendemos que las familias puedan
disponer de tiempo libre al margen del nifo

afectado.
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Se trata tanto de buscar cuidadores para momentos puntuales como de

actividades de fin de semana o vacaciones.

Contamos con nuestro propio

programa de Formacion y disponemos ya de una cartera de unos treinta

voluntarios remunerados.

¢ Campamentos de fin de semana

Dos fines de semana al mes los
nifos de la fundaciéon acuden a un
albergue adaptado a sus
necesidades en el que realizan
actividades y talleres, van
acompanados de monitores
especializados y formados por la

Fundacién para garantizar la

adecuada realizacion de su trabajo. El ratio es de 11 monitores por cada 10

ninos. La Fundacién Sindrome de West subvenciona con 100 euros a cada nifo

que acude al campamento. En algunas ocasiones estos campamentos ser alargan

3 6 4 dias coincidiendo con festividades y puentes.
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En el local de la Fundacién se desarrollaron
campamentos urbanos en los que los nifios
pasaron el dia realizando actividades y juegos
junto a monitores especializados, tanto fuera
como dentro de la sede (por ejemplo, con
visitas al Safari Park o distintas piscinas). La
Fundacién aporté parte de la financiaciéon, tanto
para las actividades como para la ruta de

transporte. En junio y julio se realizaron 20

& e,

jornadas de este tipo.
e Asistencia domiciliaria

Los monitores de la Fundacién acuden a los
domicilios de los pequefios cuyos papas
necesitan ayudas por horas. Ya sea para
ayudarles a bafiar o pasear o como para

quedarse cuidando de ellos cuando los

padres tienen que salir. La Fundaciéon

subvenciona una parte del coste. En 2011 fueron 400 asistencias.
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OTRAS ACTIVIDADES REALIZADAS

Organizacion del 1V Congreso Internacional

Con el apoyo de la Fundacion
Ramon Areces celebramos en
el mes de noviembre nuestro IV
Congreso Internacional, que
cont6 con la presencia de

especialistas de primer orden

mundial, como el
espafiol Agustin Legido (top-100 "Best Doctors" de EE.UU.); los argentinos
Claudia Arberas y Victor Ruggieri; la belga Inge Heulens o la finlandesa
Raili Riikonen, ademas de importantes investigadores nacionales. Se
inscribieron 400 personas como oyentes, la mayoria de ellos médicos y

psicdélogos.
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Publicacion del libro “Presente y futuro de los sindromes

epilépticos pediatricos”

Con el fin de hacer llegar al publico
interesado lo expuesto por los principales

doctores internacionales en esta materia,

Presente
de los sindro

hemos publicado un libro con las ponencias RS

de los congresos anteriores y con el trabajo
de la Dra. Riikonen “Insulin-like growth
factor-1 is associated with cognitive outcome

in infantile spasms”, co-financiado por la

E
I

Universidad de Kuopio (Finlandia) y la
Fundacion Sindrome de West, habiéndose constatado niveles bajos de IGF-
1 en casos de nifios con Sindrome de West sintomético respecto del grupo
control. Dado el nexo existente entre la IGF-1 y la GH, seria deseable
suscribir convenios de colaboracidon en materia de investigaciéon cientifica.
Los 8.000 ejemplares de este libro los estamos distribuyendo de modo
gratuito a todos los profesionales sanitarios, hospitales y bibliotecas que lo

solicitan.
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Elaboracion Informe Socioldgico-Sanitario

Con los datos recibidos en las encuestas completadas por los afiliados a la
Fundacién, hemos presentado nuestro cuarto informe socio-sanitario sobre
la enfermedad y la repercusion en las familias. Estas conclusiones son muy
bienvenidas tanto por los médicos como por los laboratorios y medios de
comunicacién, que conocen asi datos cientificos sobre un nicho de la

poblacién muy desconocido para ellos.

IT Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West

Escolarizacion
¢Esta escolarizado en la actualidad?(*) Tipo de centro
Sin datos Colegio de
o
e educacion especial Paz%
infantil Bk
Colegic ordinario 4%
Colegio de 125
integracidn
Ciros T%
60% 0 m 2 30 40 50
Base: total asociados (N=128) | Base: Nifios escolarizados (N=67)

(*) Datos referidos al momento de cumplimentar el cuestionario

= Tres de cada cinco nifios de la Fundacion (el 60%) se encuentran escolarizados en el
momento de afiliarse.

=" De ellos, el 42% asiste a algun centro de educacion especial.

Madrid, 15-16 de noviembre de 2007 [
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II Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West

Tipo de West y otros Sindromes Afines

Segiin el sexo

NSINC D
22t Sintomatico
36%

Otros

Sindromes
Afines
I%
West diopatico
13%
West
Criptogénico
26% 0% 2006 0% €% 8035 100%
| Base; total asociados (N=128) ties  OC o OS. Afines  CNS/NC

==~ El tipo de Sindrome de West mads comtin entre nuestros asociados es el sintomatico,
seguido del criptogénico, mds frecuente entre los nifios (30%) que entre las nifias
(19%). Hay que destacar que en un 22% de los casos se desconoce el tipo de West gue se
padece exactamente y que un 3% de nifios no padecen Sindrome de West sino Sindromes
afines: Ohtahara (2 nifios, uno de ellos con posterioridad también West), Peho (1) y
Angelman (1). Dos nifios de la Fundacion padecen también Sindrome Down, pero a efectos
estadisticos estan contabilizados Unicamente como Sindrome de West.

= El Sindrome de West de cardcter idiopatico es el menos frecuente (13%), pero es
mas comiun entre las mujeres (23%) que entre los varones de la Fundacion [8%)

Madrid, 15-16 de noviembre de 2007 8

IT Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West

Etiologia del Sindrome de West

Prenatales

Sin datos

47%

Displasias, trastornos de la
migracién neuronal
(lisencefallas...), esclerosis
tuberosa, enfermedades
metabdlicas-mitocondriales ,
otras maiformaclones

Infeccidn herpética,
meningoencefalitis,

Encefalopatia hipdxico-

n:icf:gn;: f: M Postnatale REInaiaks Isquémica, Leucomalacla
VacL ! e
tosferina, triple ostnatales 16% Periventricular, infartos y

2% hemorragias cerebrales,
sufrimiento fetal, vueltas de

corddn umbilical, ete,

Base: total asociados (N=128) |

= Los problemas prenatales (antes de la semana 28 de gestacidn) son los causantes mds
frecuentes del Sindrome de West, entre nuestros asociados: ese es el origen del Sindrome en
el 35% de los nifios. 5i es importante, en este tema, destacar que no se dispone de datos que
permitan establecer el origen del Sindrome en un 47% de casos.

= En segundo lugar estan las causas perinatales (desde la semana 28 de gestacion hasta el 70
dia después del nacimiento, incluyendo el momento del parto) El Sindrome de West del 16%
de los nifios se debe a alguna anomalia acaecida en esas fechas.

= Mucho menos frecuentes son los desencadenantes postnatales (después del 79 dia de
nacimiento): solamente tenemos un 2% de casos, entre quienes han proporcionado esta
informacién.

Madrid, 15-16 de noviembre de 2007 14
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II Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West

Existencia de deficiencias

Deficiencias

Tipos de deficiencias

No tiene
deficiencias ~ . e
Epilepsia
9% pilep [}
Motarica 68%
Mental 58%
Visual 32%
Tiene deficiencias Auditiva 2%
1% T T T T

20 40 &0 80 100

[ Base; total asociados (N=128) |

= El 91% de los nifios de la Fundacion registra algun tipo de deficiencias. Las mds comunes
son la epilepsia (que sufre el 73%), y el retraso motor (68%) y el mental (58%).

= En promedio, cada uno de estos nifios con deficiencias, presenta 2,7 tipos diferentes.

=" Hay un 7% de niflos con antecedentes familiares de epilepsia (la mayoria son tios)

Madrid, 15-16 de noviembre de 2007 16

Fundacion Sindrome de West

Secuelas actuales tras la fase aguda

Secuelas actuales
(Multirrespuesta, %)

Epilepsia grave, con retraso apreciable

Epilepsia moderada con poco retraso

Epilepsia leve, sin retraso motor ni
congnitivo
Autismo (o rasgos autistas)

Paralisis cerebral
Hiperactividad
No han quadado secuelas

NC

| Basg; total (N=84)

* Tras la fase aguda de la enfermedad, caracterizada por laz crizsiz epilépticas, las secuelas mas comunes que quadan
2n la actualidad, son una epilepsia grave, con apreciable retraso motor o cognitive, en casi la mitad d= los cases
{4%%:). En un 26% gueda como secuela una paralisis cerebral infantil, =n un 21% hiperactividad y en un 20%
autismo o rasgos autistas,

* Solo en un 8% de los casos no han quedado secuelas tras la superacion de la fase aguda de |3 enfermadad.

23
alter analisis
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Fundacién Sindrome de West

Uso de terapias estimuladoras

Inicio de las terapias Medio de conecimiento de las
Lterapias (%)

Por pediatra o
Nu;::,:ar:l::hib"u consta neuropediatra
A% A Por otro personal 12
sankaric
Avravés de la 25
Fundacian SW

Par otros padres 27

Poramigos o
conocidos

Por otras vizs 16

A partir de superar la
fase aguda No consta 3
66%

Base: Total (N=84)

=
[=]
b
[=]
[
=]
&
(=]
o
(=]
=]
a

* En dos de cada tres casos (56%), se inicié una terapia estimuladora nada mas superar la fase aguda de la
enfermedad y en otro 26% se inicid un poco después, cuando se tuvo conecimients o posibilidad de iniciarla.

* En mas de la mitad de los casos es el pediatra o neuropediatra quien informa de esta posibilidad, perc
también juegan un papel importante =n |a transmision de ss3 informacién la Fundacion Sindrome de West v
las relaciones personales, sea con otros padres de nifios afectados o con amigos v conocidos.,

alter analisis

Fundacion Sindrome de West

Uso de terapias en centros publicos y privados

Sesit de r i (al mes) en
centros publicos y privados (%)

Hinguno 14 Minguna 14
Entre 1y § 24

S6lo en centros 18

publicas

Entre 6y 10 9

S6lo en centros

privados =)

Entre 11 y 15 5
En centros piblicos a4

¥ privades Mas de 15 48

10 20 30 40 50

= 4
= 4
-
=
L&)
=
(=]
=]
Y
=
5]
-]

Base: Total (N=84)

Una gran mayoria de los nifios siguen tratamientos terapedticos, ya zea an centroz piblico y/o privadoz {en
total 2l 85%), parc hay también un 14% que no recibe ningln tipo de tratamisnta.

La mayor parte reciben tratamientos simultaneaments en centros pablicos v privades, Quiens ssdlo acuden a centros
publices son menso que quienes asistena a centros privados.

Lo mas habitual s gue =l ndmero de sesiones mensuales sez elevada: superior a 15, Esto supons un
considerable esfuerzo para los padres, tanto a nivel econdmice come de tiempo y organizacidn.

alter andlisis
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Fundacion Sindrome de West

Beneficios de las terapias

T pias mas £Hay terapias que no se pueden
(Multirrespuesta, %) aplicar con la frecuencia deseada?

Fizioterapia
NC

Hidroterapia

Logopedia o
psicologo pedia

8 Mo
n ler lugar 300,
O En 27 lugar

Equincterapia

Si
Otras 52%
(musicoterapa, 16

psicoballet, etc)

Base: Total (N=84) |

* Entrz las distintas terapias aplicadas, la que se considera mas beneficiosa =s |a fisioterapia: = 57% de los
entravistados |a citan en primer lugar v 2l 23% en segunda. En total s mencionada en un 80% de los casos.

* Uno de cada tres entrevistados menciona tambign (2n primer o en segundo lugar] la hidroterapia y otro
porcentaje similar la logopedia;: porcentajes mas reducidos se refieren a la eguincterapia (8%) o mencionan ofros
tratamientos.

* Alge mas de la mitad de los entrevistados (el 52%) reconocen que hay terapias que resultan beneficiosas para =l
nifios pera que por diversas razones no se las pueden aplicar con toda la frecuencia deseada.

27
alter analisis

Fundacién Sindrome de West

Fisioterapia neurolégica infantil

Método mas seguido
(Multirrespuesta 9 ) Método mas beneficioso (%)

aatth m Bobath 21
vaa (o) v *

7
LmMrtayae e LeMatayer
Otras 5
Otras {7} 11
Con todos mis o .
Mo sabe cudl 24 menos igual
Mo ha seguide 24 Ean ningunc [l 2
ninguna
be.
Mo consta 18 ol 34
f T T T T .
o 10 20 a0 40 50 L] 10 20 30 40 B0

S‘} Otros: combinacién de varios, fiziotarapia radicional, terapiz
& movimiente ritmice, Domman, Terapia ocupadionzl de Apansa,
Baszal con objetos, stc,

| Base; Total (N=84)

*  En lo gque s= refiers a tratamientos de fisioterapia neurolégica infantil, el método mas seguido es =l
Bobath (35%), sequido del Vojta (31%:):

*  En cambic, en lo gue se refiere a la sa con los r Itados obtenidos, ambos métodos son igual
de satisfactorios: el método Bobath 2z mencionade por 2l 21% y el Vojta por el 20%.

28
alter analisis
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Internet como punto de encuentro

s — SR Contamos con una pagina web muy

zrundulon Sindrome de West

activa, actualizada diariamente con
experiencias familiares, noticias y
comunicados que sirve tanto para la

comunicacién interna de los afiliados

como para transmitir nuestras
sensaciones al exterior. Igualmente, es una buena herramienta para
darnos a conocer tanto a los profesionales de los sectores sanitario y
educativo como a las empresas e instituciones colaboradoras. En 2008
Diario Médico nos otorg6 su premio a la mejor web del afo.

A lo largo de

Informe: Resumen - sindromedewest.org

Periodo de fechas: 01/01/2011 - 12/01/2011 Expariar; mE s
2011 hemos Total de sesiones 213,084.00
Total de Paginas vistas 3,648,353.00

; R Total de accesos 10,%52,159.00
tenido casi 11 | wuise

Promedio ds sesionas por dia 636.07

sfaridos 48.43 GB

- Promedio de Paginas vistas por dia 10,8590.73
mlllones de Promedic de accesos por dia 32,812.41
Promedio de Bytes transferidos por dia 148.04 MB

Promedic de Paginas vistas por sesién 17.12

accesos bl con un Promedio de accesos por sesidn 51.59
Promedic de= Bytes por sesién 238.32 KB

Duracién promedio de las sesiones 00:12:25

promedio de

10.890 pAaginas vistas diariamente.
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Asesoramiento y apoyo

Contamos con un numero de teléfono (91 810 29 30) en el cual prestamos
asesoramiento y primera atencibn tanto a los nuevos casos que se

diagnostican como a los ya existentes.

Programa “Cough Assist”

Gracias a la
colaboracion de
Philips Ibérica,
contamos con una
maquina “Cough

Assist” con la que

podemos realizar
terapia fisiobronquial a los nifios afectados por secreciones, sobre todo en

invierno. Se han realizado 180 terapias en 2011.
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OTRAS ACTIVIDADES EN MARCHA:

Documental de Televisién “Sindrome de West”

A lo largo de 2011
comenzd la grabacion de
un documental en el que
se exponen la realidad de
la enfermedad y de las
familias que componen la

Fundacion. Se han

entrevistado a médicos,
terapeutas y familiares y esta prevista la emision en primavera de 2012 en
un canal de ambito nacional.

La produccién del documental esta financiada integramente por la

Fundacion Sindrome de West.
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Programa “Nuevas Tecnologias™

Introduce a las familias afectadas en el uso de Internet y en la destreza en
el foro de la web, un vinculo de comunicacion indispensable para todos
ellos. Ya se ha producido un primer curso en colaboracibn con la
Fundacion Infored y esta previsto otro a finales de afio. Aparte, el
Ministerio de Sanidad y distintas empresas privadas ponen, de manera

periddica, equipos informéticos usados a disposicién de las familias.

Programa “Biblioteca / Videoteca”

Poco a poco vamos recopilando mucha literatura acerca de nuestra
enfermedad y la ponemos a disposicion de los afiliados e investigadores.
Contamos con un acuerdo con la empresa de mensajeria MRW que nos
permite enviar y recoger los libros y videos a domicilio con un sistema de

préstamo similar al de una biblioteca
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Programa “Mercadillo”

Se ha habilitado un medio de intercambio de materiales ortopédicos y
educativos entre las familias, para que pueda ser reutilizado y evitar el

desembolso de elevadas sumas de dinero en ellos.

Servicio de apoyo psicolégico

Contamos con un psicélogo que atiende a las familias, telefénica y

presencialmente, segln sus necesidades.
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PROGRAMAS DE INVESTIGACION

Aparte de celebrar en Madrid los cuatro Congresos sobre el Sindrome
de West y Afines, con muchos de los mejores profesionales de la medicina y la
cirugia, seguimos investigando en los distintos campos y terapias para abordar la
situacion actual de la enfermedad, la importancia de la deteccién y del
diagnéstico precoces, asi como de la necesidad de nuevos medicamentos que

cubran las necesidades de un 20% de enfermos farmacorresistentes.

Ademads del acuerdo que tenemos suscrito con la Fundacién Universidad
Auténoma de Madrid, estamos a punto de firmar un convenio marco de
investigacion con el Instituto de Genética Médica y Molecular del Hospital
La Paz, para la realizacion de estudios genéticos a todos los nifios de la

Fundacion.

Tenemos establecida una Beca de Investigacion con el Hospital St.
Christopher’s de Filadelfia (Estados Unidos) basada en la asistencia de un
meédico cada semestre para realizar practicas sobre neurologia bajo la supervision
del doctor Agustin Legido, jefe del Departamento de Neuropediatria y tres veces

nombrado “Neuropediatra del Afo”.

Financiamos investigaciones relacionadas con el Sindrome de West (IGF-
1), como la realizada por la Dra. Raali Riikonenn, Profesora de Neuropediatria del
Centro de Neurociencia de la Universidad de Kuopio (Finlanda), de préxima

publicacion.
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Estamos en vias de busqueda de recursos para llevar adelante un
ambicioso estudio a tres afios dirigido por los doctores Alvarez Linera (Hospital
Ruber Internacional) y Pérez Jiménez (Hospital del Nifio Jesus) sobre la
utilizacion de Resonancias Magnéticas de 3T y PET de forma simultanea en
pacientes con epilepsia extratemporal y Resonancia Magnética convencional

normal para tratar de detectar focos epileptégeno.

Se ha promovido también la elaboracion de un formulario socioloégico “ad

hoc” por parte del Dr. Fernandez Jaén (Hospital La Zarzuela) y Alter

Consultores para realizar un grupo de control con el que estudiar a lo largo del

tiempo la evolucién neurolégica de los pacientes.

También estamos llevando a cabo la redaccion de un Manual de Buenas
Practicas para la Intervencidon en pacientes con sospecha de epilepsia
pediatrica, que esperamos editar de cara al proximo verano.

También tenemos proyectada la realizacién de un Premio Periodistico
para la mejor informacién relacionada con el Sindrome de West, asi como de
una Beca Doctoral para el trabajo universitario mas brillante sobre nuestra

enfermedad.

Nuestro GRAN SUENO en la construccion de un CENTRO
MULTIDISCIPLINAR de EDUCACION, OCIO ADAPTADO E INVESTIGACION
en el que poder tener nuestra sede permanente y vertebrar desde él todas

nuestras actividades y terapias.
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Entidad clasificada de interés general, conforme al articulo 3 de la Ley 50/2002 de 26/12, e inscrita en el Registro de Fundaciones Asistenciales con el nimero 28/1316, segin O.M. del 01/07/04. CIF: G/83917658

COSTE DE LAS ACTIVIDADES:

Durante 2001 los gastos ascendieron a 187.738,36€. Estos gastos se
distribuyen entre todas las labores resefiadas anteriormente, ademas de en
gastos corrientes de oficina, material y sueldos, ayudas econdmicas para terapias
a los afiliados y costes relacionados con la organizacion de eventos para recaudar

fondos.

FUENTES DE FINANCIACION:

En este tiempo hemos generado unos ingresos de 221.859,96€. Estos
ingresos provienen de:
- Subvenciones de organismos publicos: 2.840€ (1,28%).
- El resto (98,72%) ha llegado de donaciones de empresas y particulares,
tanto de caracter periédico como esporéadico, y de la realizacion de eventos
y actividades para recaudar fondos: torneos benéficos de golf, subastas,

loteria, conciertos musicales, recitales o exposiciones.

Nuria Pombo San Miguel
Presidenta Fundacién Sindrome de West
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