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Contigo si gue podemos
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FUNDACION SINDROME DE WEST

Fundacion Sindrome de West
Micenas, 143
28.232 LAS ROZAS
(Madrid, Espafia)
C.I.F: G/83917658
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www.sindromedewest.org
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PRESENTACION

FUNDACION SINDROME DE WEST

Aprovechando la celebracion en 2003 del Ao Europeo de las Personas con
Discapacidad, sentimos la necesidad de crear una nueva Fundacién que llevase
formacion, 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 afo 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 Fundacidén, en enero de 2004, no existia ninguna organizacion
que diera cobertura a sus afectados. En un principio la atencién 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 érdenes
de la vida.

Se ha observado curacién completa en los casos de causa desconocida
(idiopaticos); en los demas las secuelas neurolégicas y psicomotrices son
severas. Los nifos, desgraciadamente, tienen mal prondstico ya que muchos de
ellos presentan crisis no controladas y retraso mental.

En poco de mas de ocho afios de vida ya hemos ejecutado distintos
programas de rehabilitacién, fisioterapia, logopedia, estimulacion precoz,
hidroterapia, musicoterapia, terapia canina, hipoterapia, delfinoterapia, expresién
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,
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prestamos mucha atenciéon a la investigacidn y ya hemos celebrado cuatro
Congresos Médicos internacionales y promovido diversas publicaciones y estudios
sobre la enfermedad y su tratamiento.

En estos momentos somos 331 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 Fundacion Sindrome de West

Es objeto o fin principal de la Fundacién el apoyo a los afectados por el
Sindrome de West y sindromes afines, asi como a sus familiares, mediante la

asistencia informativa, sanitaria, econémica y educativa para los mismos.

Actividades

Para la consecucion de los fines mencionados en el articulo anterior, la
Fundacidn podra realizar, entre otras, las siguientes actividades con caracter

puramente enunciativo y no exhaustivo:

a) Creacién de Centros Educativos, Asistenciales, Terapéuticos,
Residenciales, etc.

b) Organizacién de Campamentos de ocio y urbanos.

c) Actividades al aire libre.

d) Eventos deportivos y culturales.

e) Cuidadores especializados.

f) Programas "respiro".

ENTIDAD COLABORADORA

= @ AINP
S® U5 EURorDis FEDER e

PREMIO VERTICE 2007 - PREMIO DIARIO MEDICO 2008 — TROFEO
SOLIDARIDAD PSA MADRID 2009 - TROFEO FOMENTO DEPORTE H
2010 - PREMIO FUNDACION PEUGEOT 2011 — PREMIO BBVA 2012

ICMS



Fntidad 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 numero 28/1316, segin O.M. del 01/07/04. CIF: G/83917658

S

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: neurdlogos, logopedas, estimuladores, etc.

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

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

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

m) Programas terapéuticos especializados.

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

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

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

q) 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) Organizacién y realizacion de protocolos y programas especificos de
ayuda a la investigacion.

t) Patrocinio de publicaciones.

u) La formacién profesional, la insercidén laboral o la creacidn de empleo
en favor de las personas con discapacidad que permita la creacion de
puestos de trabajo para aquéllas y, finalmente, su integracién en el

mercado de trabajo.
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v) Cualesquiera otras actividades de interés al fin genérico por su

caracter cientifico, docente, social y sanitario, en relacion con la poblacién

infantil y/o discapacitada.
ACTIVIDADES 2013
1.- TALLER DE TERAPIAS

OBJETIVO:

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

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.

Durante el afio 2013 se han llevado a cabo las siguientes terapias:

e Hidroterapia:

El  Ayuntamiento de
Villanueva del Pardillo y
la empresa 4USport
ceden la piscina cubierta
del municipio para las
sesiones de hidroterapia,
fundamentales tanto para
el desarrollo motor como

para la mejora congnitiva

de los pequefos. La FSW
contrata a los terapeutas, por lo que se trata de una actividad

subvencionada para las familias.
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Contigo si gue podemos

Puntualmente se han celebrado también las sesiones en los
Polideportivos de Pozuelo de Alarcén, Barajas, Hortaleza y Sagrado
Corazon.

La periodicidad es de una vez por semana. A lo largo del afio se han
realizado 540 sesiones terapéuticas.

Fuera de Madrid se han financiado puntualmente terapias en Malaga,

Valencia, Huesca, Alicante, Pontevedra y Plasencia.

e 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 estimulacién
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 2013 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 nifos. 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 2013 se han realizado 150 sesiones.

e 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 2013 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 Gowfing de Majadahonda, una
vez por semana. Se trata de una

actividad  gratuita para los

afiliados. En 2013 se realizaron

225 sesiones.
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e Aula_ de orientacion
laboral (AOL):

Gracias al apoyo de (distintas

empresas a través de la Ley LISMI,
podemos realizar sesiones de
preparacion para la integracion

laboral de los ninos de nuestra

3 Fundacién que van cumpliendo los

15 afos. En 2013 se ocho ninos pudieron disfrutar de esta
actividad.

Al margen de estas terapias propias, puntualmente se han

financiando terapias individualizadas en:

e Delfinoterapia:
La Fundacién Mundomar realiza estas terapias en Benidorm, que ofrece

de modo gratuito. Ademas, sufragan los gastos de estancia de los nifos
(una semana al afio). La FSW colabora en determinados casos 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, Valencia o

Pontevedra.
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e Logopedia:
Disponemos de dos gabinetes concertados (Diaz-Caneja, Mitai vy

Momo), ademas de realizar un seguimiento de la asistencia que algunos
de nuestros niflos tienen en sus centros escolares. También se

sufragaron las consultas en Castellén, Valencia, Caceres y Gerona.

o Estimulacion precoz:
Se subvencionan las sesiones desde los mas pequeiios 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.
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2.- ENCUENTROS DE AYUDA MUTUA

OBJETIVO:

El objetivo es dar apoyo a los ninos afectados de Sindrome de West y a sus
familiares.

DESARROLLO:

busca de una cura Py
Y At nt R

El apoyo a las familias se realiza a través de dos vias. Por un lado el
tratamiento individualizado a cargo de psicélogos para las familias que lo
necesitan y, por otro, con las reuniones periddicas que se programan para el

intercambio de experiencias entre los afiliados.

La periodicidad de estas reuniones es de dos al afio a nivel nacional una en
la Casa Rural El Quijote (Ugena) y otra aprovechando las instalaciones del Centro

de Referencia Estatal de Enfermedades Raras de Burgos (CREER). Durante el afio
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2013 se han llevado a cabo en mayo y noviembre y ademas se realizaron otras

autondmicas en Alicante, en Zafra y La Coruiia.

En estas reuniones, aparte de conocerse las familias entre si y compartir

experiencias, se aprovecha para mostrar los ultimos avances conocidos y se

cuenta con especialistas para ilustrar distintas terapias.

La Fundacion corre con los gastos de alojamiento y manutencién de los

asistentes. A lo largo de 2013 se beneficiaron de estas reuniones mas de 300

familias.
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3.- PROGRAMA «RESPIRO»

OBJETIVOS:

Dos fines de semana al mes los
nifios de la fundaciéon acuden a un
albergue adaptado a sus
necesidades en el que realizan
actividades y  talleres, van
acompafados de monitores
especializados y formados por la
Fundacion para garantizar la
adecuada realizacion de su

trabajo. ElI ratio es de 10
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Basandonos en la maxima de “cuidar al

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

afectado.

Se trata tanto de buscar cuidadores para

momentos puntuales como de actividades de fin
de semana o vacaciones. Contamos con nuestro
propio programa de Formacién y disponemos ya
de wuna cartera de unos treinta voluntarios

remunerados.

¢ Campamentos de fin de semana
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monitores por cada 10 nifos. La Fundaciéon Sindrome de West subvenciona con el
20% a cada niflo que acude al campamento. En algunas ocasiones estos

campamentos ser alargan 3 6 4 dias coincidiendo con festividades y puentes.

e Campamentos urbanos

En la sede de la Fundacién se
desarrollaron campamentos urbanos
en los que los nifos pasan 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

‘ 3 o %4’ aporto parte de la financiacidon, tanto
& 3N - =2 &

para las actividades como para la ruta de transporte. Aprovechamos para hacer
estos campamentos en las semanas en los que los niflos no tienen colegio pero

los papas tienen que trabajar (dias no lectivos, puentes, Navidades, verano, etc.)

e Campamento “Juntos mola mas”

Gracias al concurso
TERRITORIOS
SOLIDARIOS de
BBVA trece nifios de
la Fundacién
Sindrome de West
pudieron disfrutar de
forma totalmente

gratuita de un
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campamento junto a sus hermanos, una experiencia que ha resultado de lo mas

positiva para unos y otros.

La fecha elegida para este campamento fue del 1 al 5 de mayo haciéndolo
coincidir don el puente, de este modo ayudabamos a las familias de fuera de
Madrid a participar en el campamento y a la vez disfrutar de unos dias de
“respiro”. El lugar elegido para esta aventura fue La Casa Rural El Quijote de
Ugena, una de nuestras preferidas.

Para la mayoria de los nifios, 22 chavales de entre 2 y 17 afios, era la primera
vez que participaban en una actividad de este tipo pasando varios dias fuera de
casa lejos de sus padres y junto a sus hermanos. Los retos eran muchos:
conocer otros nifios, compartir vivencias y, sobre todo, disfrutar de experiencias
que en otros ambitos son dificiles de hacer comprender. Algunos de los chicos
comentaban que sus compafieros de colegio o sus amigos no entienden que sus

hermanos sean diferentes al resto de ninos.

Gracias al buen ambiente y la normalidad reinante, con el paso de los dias, los
hermanos fueron asumiendo la “responsabilidad” del bienestar de sus hermanos
West, sobre todo los mas mayores, que pronto se convirtieron en referencia de

los mas pequenos
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 bafar o pasear o como
para quedarse cuidando de ellos cuando los padres
tienen que salir. La Fundacién subvenciona una parte

del coste. En 2013 fueron 400 asistencias.
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Apertura del Centro de Educacion Especial ATENEO

En el mes de septiembre abrié las
puertas el Colegio de Educacion Especial
Ateneo que la Fundacién Sindrome de
West ha puesto en marcha en la

localidad madrileha de Las Rozas.

Segun el programa educativo se llevara
a cabo durante cuatro dias a la semana
la intervencion logopédica y
fisioterapéutica ademas de la

pedagdgica. También se acudira a la

o piscina municipal de Las Rozas una vez
por semana, lo que supondra un gran beneficio tanto para los nifos como

para sus familias.

Otro de los objetivos del CEE Ateneo es llevar a cabo un educacion
combinada gracias a la cual los nifios acudirdn a un colegio ordinario de la
zona a desarrollar actividades artisticas como educacion plastica o

educacion musical.
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Celebracion del V Congreso Fundacion Sindrome de West

Los dias 7 y 8 de noviembre El Teatro Bulevar de Torrelodones albergo el V
Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West, al cual
asistieron doce reconocidos expertos internacionales, referentes mundiales

en el estudio de diferentes aspectos de esta enfermedad rara.

Bajo el titulo “Buscando una cura para la epilepsia y el autismo” se
persiguié promover la sensibilizacidon diagndstica del Sindrome de West en

los primeros momentos del problema.
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Para el Dr. Agustin Legido, director de este Congreso internacional y
asesor cientifico de la Fundacién Sindrome de West, el objetivo del
congreso era “ayudar y asesorar a las familias de los pacientes afectados
por el sindrome de West” y en este sentido reconoce que “gracias a estos
encuentros se han podido actualizar los conocimientos sobre Ia
enfermedad y establecer contactos personales y cientificos entre los
miembros de la Fundacion y los médicos e investigadores, nacionales y

extranjeros, interesados en el tema.

Elaboracion Informe Socioldgico-Sanitario

Con motivo del V Congreso

cuzstiona

Internacional realizamos un
estudio sociosanitario que arrojo
Estudio: Sindrome de West y exclusién datos muy interesantes. En esta
ocasién quisimos conocer si el
Sindrome de West produce

exclusidn sobre las personas que

lo sufren y su entorno en un

sentido amplio e inclusivo, pues

Madrid, 7 y 8 de noviembre de 2013
V Congreso Mundial

se queria explorar las
implicaciones econdmicas, sociales, politicas y de cualquier otro orden que
pueda tener el Sindrome de West en el campo de la exclusién/inclusion
sobre los afectados y también, sobre las personas de su entorno .
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Contigo si gue podemos

Internet y redes sociales como punto de encuentro
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I T [Tr—m
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Contamos con una pagina web muy

i &

zFunduién Sindrome de West

conocer tanto a los

como a las empresas e instituciones colaboradoras.

Médico nos otorgd

A lo largo de :
Informe: Resumen - sindromedewest.org
Periodo de fechas: 01/01/2011 - 12/01/2011
2013 hemos |
Total de sesiones
te n | d 0 ca Si 1 1 Total de Paginas vistas
Total de accesos
millones de |
Promedio de sesiones por dia
Promedio de Paginas vistas por dia
accesos] CO n u n Promedic de accesos por dia
Promedio de Bytes transferidos por dia
p ro m ed Io d e Promedio de Paginas vistas por sesién
Promedio de accesos por sesién
10_890 pa’ginas Promedio de Bytes por sesién
Duracién promedio de las sesiones
vistas

diariamente.

Igualmente contamos con

activa, actualizada diariamente con

experiencias familiares, noticias vy

comunicados que sirve tanto para la

comunicacion interna de los afiliados

como para transmitir nuestras

sensaciones al exterior. Igualmente, es

una buena herramienta para darnos a

profesionales de los sectores sanitario y educativo

En 2008 Diario

su premio a la mejor web del aho.

Exportar: meE s

213,084.00
3,648,353.00
10,992,159.00
48,43 GB
6326.07
10,850.73
32,812.41
148.04 MB
17.12

51.59
238.32 KB
00:12:25

una participativa pagina en Facebook

(http://www.facebook.com/fundacionsindromedewest) con mas de 3000

amigos y cuenta en Twitter (@FSWest) a través de los cuales informamos

puntualmente de todo lo que ocurre en la Fundacién Sindrome de West.
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Divulgacion 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,

publicamos un libro con las ponencias de los

Presente y futuro

congresos anteriores y con el trabajo de la delessindiofies splicpticos

pediatricos

Dra. Riikonen “Insulin-like growth factor-1 is

associated with cognitive outcome in
infantile spasms”, co-financiado por la
Universidad de Kuopio (Finlandia) y la
Fundacion Sindrome de West, habiéndose ﬁ

constatado niveles bajos de IGF-1 en casos

de nifos con Sindrome de West sintomatico
respecto del grupo control. Dado el nexo existente entre la IGF-1 y la GH,
seria deseable suscribir convenios de colaboracidn en materia de
investigacion 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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Publicacion de un libro de cuentos infantiles

éPor qué no existe el 30 de febrero vy el
29 solo cada cuatro afios? El 29 de
febrero es el cumpleafios de Zara y el
punto de partida de una trepidante
historia junto con sus amigos Buk, Robin
y Moli. Lamikela es una estrella muy
molona que ensefiara a todos los peques
a “brillar” gracias a unos sencillos

truquitos.

Estos cuentos solidarios se han
convertido en una fuente de recursos a

través de su venta.

Asesoramiento y apoyo

Contamos con un numero de teléfono (91 631 90 11) en el cual prestamos
asesoramiento y primera atencion tanto a los nuevos casos que se

diagnostican como a los ya existentes.
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Comision de acogida

Varias parejas de la Fundacién Sindrome de West han formado Ia
“comision de acogida” la cual pretende asesorar a las familias de ninos
recién diagnosticados. Al conocer la noticia las familias suelen encontrarse
perdidos al no saber qué tienen que hacer. Estas familias les dan apoyo

emocional y asesoramiento en todo lo que necesitan.

Programa “Cough Assist”

Gracias a la
colaboracién de
Philips 1Ibérica,
contamos con una
maquina “Cough
Assist” con la que
podemos realizar

terapia

fisiobronquial a los
ninos afectados por secreciones, sobre todo en invierno. Se han realizado
180 terapias en 2013.
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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 comunicacién indispensable para todos
ellos. Ya se ha producido un primer curso en colaboracién con la
Fundacion Infored. Aparte, el Ministerio de Sanidad, el Tribunal
Constitucional, Microsoft y distintas empresas privadas ponen, de
manera periddica, equipos informaticos usados a disposicion de las

familias.

Programa “Biblioteca / Videoteca”

Poco a poco vamos recopilando mucha literatura acerca de nuestra
enfermedad y la ponemos a disposicién 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.

Programa "TRUEQUEWEST"

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.
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PROGRAMAS DE INVESTIGACION

Aparte de celebrar en Madrid los cinco 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
situacién actual de la enfermedad, la importancia de la deteccién y del
diagndstico precoces, asi como de la necesidad de nuevos medicamentos que

cubran las necesidades de un 20% de enfermos farmacorresistentes.

Tenemos establecida una Beca de Investigacion con el Hospital St.
Christopher’s de Filadelfia (Estados Unidos) basada en la asistencia de un
médico cada semestre para realizar practicas sobre neurologia bajo la supervisiéon
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 proxima

publicacion.

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

normal para tratar de detectar focos epileptégeno.

Se ha promovido también la elaboracién de un formulario sociolégico “ad

4

hoc” por parte del Dr. Fernandez Jaén (Hospital La Zarzuela) y Alter
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Consultores para realizar un grupo de control con el que estudiar a lo largo del

tiempo la evolucién neuroldgica de los pacientes.

También estamos llevando a cabo la redaccién de un Manual de Buenas
Practicas para la Intervencidn 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 informacion relacionada con el Sindrome de West, asi como de
una Beca Doctoral para el trabajo universitario mas brillante sobre nuestra

enfermedad.

RECOGIDA DE TAPONES Y ESTUDIO GENETICO

Ademas del acuerdo que tenemos suscrito con

la Fundacion Universidad Auténoma de Madrid, “
*  GOLABOBA GONTUS
TAPONES SOLIDARIOS

investigacion con el Instituto de Genética Médica Ln Fundacen Sndroma do West dstins

investigacién genética lo recaudado con Ia

el pasado afio firmamos un convenio marco de

. ) L recogida de tapones. Con este gesto, estas
y Molecular del Hospital La Paz para la realizacion et S s a1 i
de cada 4.000 en forma de espasmos infantiles.

de estudios genéticos a todos los nifios de la

Fundacion.

En 2013 se realizdé con éxito la primera fase del

Sc han do ochar a Ia caja SIN bolsa y, por favor,
NO ECHES NINGUN OBJETO QUE NO SEA UN TAPON

proyecto. Para la financiacién pusimos en marcha una

campana de recogida de tapones solidarios.
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Contigo si gue podemos

Nuestro GRAN SUENO es 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.

COSTE DE LAS ACTIVIDADES:

Durante 2013 los gastos ascendieron a 203.585,56 €. 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 263.934,27 €. Estos
ingresos provienen de:
- Subvenciones de organismos publicos: 0 € (0 %).
- El 100% del capital ha llegado de donaciones de empresas y particulares,
tanto de caracter periddico como esporadico, y de la realizaciéon de eventos
y actividades para recaudar fondos: torneos benéficos de golf, subastas,

loteria, conciertos musicales, recitales o exposiciones.

Nuria Pombo San Miguel

Presidenta Fundacion Sindrome de West
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