


FUNDACION
SINDROME

¢/ Hnos. Velasco Lopez, 1 Bis
D E w E S T 28250 - Torrelodones (Madrid)
Tel. 9163190 11
k- fundacion@sindromedewest.org

._‘% / 3 C?F\OS d@ S M@KOS www.sindromedewest.org

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2017
FUNDACION SINDROME DE WEST

1. PreS@NntaciON .....................oiiiiiiiiiiiiiiiieiieee e 4
1.1 MUABN, VUAON Y VBLOTCS ..o 5
2. Presencia en Torrelodones ......................iiineieieeieeeieneenesee e 8
3. Talleres de TErapias..................iviieiiieiieiieiieeeie e 9
3.1 HUOWOTNAYPUO ...t 9
3.2 TeH OB CON PRANOY .ttt 10
4. OCIO Qdapltado..........................ccccooviiiiiiiieeieieieeeee s 10
4.1 Progrommar <KRESPIRO> ...ttt 10
4.2 Compamentoy de fn Q& SCNGNG ............cccoocovvocoeeeeeerosessnessisssssessssssssessis 11
4.3 Compamentos urboanoy Yy dias no LCANOS ..., 11
4.4 Sdbadoy de plscina Y sAhados oo 0CLO ..., 12
4.5 Becas Janssen poroe 0o AOOPAROLO ..., 13
4.6 ACRHOLO CONNMPFUAY.....ooooeeeeoeeoeeoeeeeeeeeeeeee e 13
5. Asistencia a familias ..........................c.ccoocooiiiiieiiicieieeeeeee e 14
5.1 Encunentros de ayuola WUARAG ............ccccoviiiiiiie e 14
5.2 AYROlas AOMAUCALONLOA............c..cooveieieieieieees s 15
5.3 COMISON Ol QLOGUOAG.....cooooooooeoeeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee oo s s e 15
6. Programas de INnvestigacion .........................ccceeviviieeieieveieareninnnn, 16
16
6.1  West GUNOML PrOoYeot ..ot 16
6.2  Acnerdor FUNOLaeAbmn FOUGe. ... 17
6.3  O1r0s DLLAS Y PHOYCHDS ... 17
7. VII Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West.......... 18
7.1 VIl Congreso Internacional Fundacién Sindrome de West...................... 18
| J G P AOLID 2009 - TIOIED FORENTD DEPONTE MRS 2010 - FRENID TURBACON pevGEo
s %S EURORDIS FEDER 2011 — PREMIO BBVA 2012 — PREMIO SONRISAS DULCES 2013 —PREMIO TERRITORIOS

nnnnnnnnnnnnnnnnnnn

SOLIDARIOS 2014 — PREMIO JOSE BARBERO 2015 — PRIX PSA 2016



FUNDACION
S I “DROMG of Hinos. Velasco Lépez, 1 Bis
. D€ WEST T

fundacion@sindromedewest.org

@% / 3 57 F\OS de S M@KOS www.sindromedewest.org

7.2 Duwwwlgacion del Ubro- “EL Sindrome de West: abordaje desde las

Clenciasy Sotiades y de La SAdl’ ... 19
8. Cursos de fOrmacion .......................cccccooviieieesiiieieeese e 19
8.1 PriMMeros GAARAAOS ...t 19
8.2 REAAGIL COMBMMAD..........ooooooeeeeeeeeeeeeeeereeerereresssessessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnes 20
8.3  Practieas en Lo FUNOLACAG . ...t 21
9. Campanas solidariasen marcha..............................ccccccovvvevevevecneennn. 21
9.1 Recogude de Tapones: “Transportando sueioy con Halcowrier” ... 21
9.2 Recoguda de méviles con la Fundacién Wamade Soliderie................ 22
10. Otros eventos SOlIdarios.......................ccccouiieiiieciieeieeeee e 23
10.1 XIV Circnito Benéfico de golf Fundacién Sindrome de West............. 23
10.2  MowofTn Aol SAURGH ...t 23
10.3  La MENDI MARTXA ..ottt 24
10.4 Jugando con Lag ESrellas...........occooiiiiiiiiiiiniiieces e 25
10.5  1ehr ACUOALEN BOHOJOS ... 25
10.6  Libro Superpoderes del éxito- para gente normal.................cccoeeuancne. 26
1O.7 Pl & VNGOt 26
10.8 Cwrso Formativo de Golf en la UCM..........cooooooiiiiiiicenn 26
10.9 Colendario solidario de Bomberos 2018 ... 27
11. Internet y Redes Sociales como punto de encuentro...................... 28
12. Coste de las actividades ...........................cccoooeviioiniiniciiiiiniee e 29
13. Fuentes de FiNancCiacCiOn ..........................ccccccocovuveeseeiessessseee s, 29
N ® P AOLID 2009 - TIOIED FORENTD DEPONTE MRS 2010 - FRENID TURBACON pevGEo
s %S EURORDIS FEDER 2011 — PREMIO BBVA 2012 — PREMIO SONRISAS DULCES 2013 —PREMIO TERRITORIOS

nnnnnnnnnnnnnnnnnnn

SOLIDARIOS 2014 — PREMIO JOSE BARBERO 2015 — PRIX PSA 2016



FUNDACION
S l ”DROME of Moo Vlaco Ltgiez: 1 Bis
D€ WEST 8 e )

fundacion@sindromedewest.org

2 )) /3 aﬁos d@ SM@KOS www.sindromedewest.org

FUNDACION SINDROME DE WEST:

1. Presentacion

El Sindrome de West es conocido también como de los Espasmos Infantiles y
pertenece al grupo de lo que se llama “Encefalopatias epilépticas catastréficas”. Los
espasmos infantiles son un tipo especial de ataque epiléptico que aparece 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”, ya que afecta a un nacido vivo cada 4.000-5.000, y
hasta el nacimiento de la Fundacién, en enero de 2004, no existia ninguna organizacién
que diera cobertura a sus afectados. En un principio la atencién sanitaria y educativa es
primordial para el buen prondstico de los pequefios, pero enseguida se hace patente la

necesidad de una estimulacidon sensorial en todos los 6rdenes de la vida.

Se ha observado curacion completa en los casos de causa desconocida
(idiopaticos); en los demas las secuelas neuroldgicas y psicomotrices son severas. Los
ninos, desgraciadamente, tienen mal prondstico ya que muchos de ellos presentan crisis

no controladas y retraso mental.

Es objeto 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.

En estos catorce afios de vida hemos puesto en marcha distintos programas
de rehabilitacién, fisioterapia, logopedia, estimulacién precoz, hidroterapia,
musicoterapia, terapia canina, hipoterapia, delfinoterapia, expresién corporal y deportes

al aire libre para nuestros nifios.
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Ademas, el fomento de la investigacion ha sido desde los inicios uno de los
pilares de la Fundacién Sindrome de West y, por ello, no hemos cejado en el empefio de
que los mejores especialistas en epilepsia y autismo fueran los protagonistas de los
congresos internacionales que celebramos cada dos anos. Asimismo, desde la Fundacién
Sindrome de West se han becado a distintos doctores que han realizado importantes

estudios acerca de la epilepsia y el autismo.

Igualmente, subvencionamos consultas médicas, compra de medicamentos y

cuidadores especializados para que los padres puedan disfrutar de tiempo libre.

1.1 Misién, vision y valores

= MISION: planificar, gestionar y ejecutar programas y proyectos que contribuyan
al desarrollo humano y al bienestar de los afectados por el sindrome de West y

epilepsias afines.

= VISION: ser reconocidos por la sociedad como una institucion referencial en velar
por los intereses de los afectados por estas enfermedades en el umbral del afio
2020.

= VALORES: La Fundacion Sindrome de West se siente identificada con los

siguientes principios:

-  HONESTIDAD: actuar con rectitud, transparencia y honradez en todos y cada
uno de los actos de la vida, proceder con reglas y valores aceptados por la
sociedad como buenos principios, sin contradicciones entre lo que piensa, se

habla o se hace.

- TRANSPARENCIA: ser claro, evidente, sin duda ni ambigliedad, visible y

abierto como integrante y ser individual.
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- RESPETO: reconocer la legitimidad de los demas para ser distintos a mi,
tomando en consideracién la diversidad de ideas, opiniones y percepciones de

las personas, como base de la sana convivencia en sociedad.

- SERVICIO: lograr y mantener la satisfaccion de los requerimientos y

expectativas de nuestros clientes.

- PARTICIPACION: abrir espacios para que otros hagan parte de una
actividad. Aportar, desarrollar, retroalimentar y tomar parte de las acciones

institucionales.

BN R Qv PREMIO VERTICE 2007 - PREMIO DIARIO MEDICO 2008 — TROFEO SOLIDARIDAD

L) ,mi(» " e PSA MADRID 2009 - TROFEO FOMENTO DEPORTE FICMS 2010 - PREMIO FUNDACION PEUGEO
1] FEAPS b

S S EURORDIS FEDER 2011 — PREMIO BBVA 2012 — PREMIO SONRISAS DULCES 2013 —PREMIO TERRITORIOS

SOLIDARIOS 2014 — PREMIO JOSE BARBERO 2015 — PRIX PSA 2016



FUNDACION
SI ”DROMG of M Vi Lops; | B8
D€ WEST e

fundacion@sindromedewest.org

,v_b / 3 C?F\OS d@ S M@KOS www.sindromedewest.org

FAMILIAS
AFILIADAS

X oY PREMIO VERTICE 2007 - PREMIO DIARIO MEDICO 2008 — TROFEO SOLIDARIDAD
- 4 . PSA MADRID 2009 - TROFEO FOMENTO DEPORTE FICMS 2010 - PREMIO FUNDACION PEUGEO
SENE  EURORDIS FEDER 2011 — PREMIO BBVA 2012 — PREMIO SONRISAS DULCES 2013 —PREMIO TERRITORIOS

SOLIDARIOS 2014 — PREMIO JOSE BARBERO 2015 — PRIX PSA 2016



¢/ Hnos. Velasco Lopez, 1 Bis
D E w € S I 28250 - Torrelodones (Madrid)

Tel. 9163190 11

fundacion@sindromedewest.org

/ 3 aﬁos d@ S M@KOS www.sindromedewest.org

)

2. Presencia en Torrelodones

Desde la inauguracién de TorreWest, el nuevo hogar de las familias, situada en la
localidad madrilefia de Torrelodones, estamos dando una mayor visibilidad tanto a la
Fundacién como a la enfermedad dada la presencia en el pueblo, que nos esta sirviendo
para que nos conozcan y nos ofrezcan diferentes vias de colaboracion tanto personal

como econdmica.

Asimismo, los nifios de la Fundacién Sindrome de West estan disfrutando de las
instalaciones, al haberse convertido en la sede de los campamentos que cada fin de
semana realiza la Fundacion, buscando que puedan disfrutar de ocio adaptado como

cualquier nifio de su edad y a la vez, proporcionando tiempo de respiro, tan necesario

para sus familias.
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3. Talleres de Terapias

La Fundacion Sindrome de West trabaja de la mano de expertos en distintas
terapias que ofrecen informacidon a las familias y tratamiento a los nifios afectados por

Sindrome de West.

Las familias que viven en Madrid o en los alrededores pueden acceder a las
terapias que ofrece la Fundacién Sindrome de West o Unicamente recibir asesoramiento

sobre aquellas terapias mas beneficiosas para sus pequefios.

La Fundacidon Sindrome de West ayuda a encontrar especialistas a aquellas
familias que residen en otras comunidades y les ofrece asesoramiento via teléfono e e-
mail con los terapeutas siempre que lo necesitan.

La Fundacion Sindrome de West subvenciona el 20% de todas las terapias.

Durante el afio 2017 se han llevado a cabo terapia de HIDROTERAPIA vy
TERAPIA CON PERROS.

3.1 Hudroterapio

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
cognitiva de los pequefios. La periodicidad es

una vez por semana.
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A lo largo del afio se han realizado 317 sesiones terapéuticas.

3.2 Terapio con pervoy

Durante el afio 2017 hemos vuelto a introducir la
Terapia canina en nuestros campamentos vy

campamentos urbanos.

Desde que se volvié a introducir la terapia se han

realizado 25 sesiones terapéuticas gratuitas.

4. Ocio adaptado

4.1 Programo «RESPIRO>

Basandonos en la maxima de “cuidar
al cuidador”, pretendemos que las familias
puedan disponer de tiempo libre al margen

del nino afectado.

La Fundacién  Sindrome  West
propone una serie de actividades que
realizan los nifios junto a un monitor

especializado en atencién a crisis epilépticas.
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Dos fines de semana al mes
los nifios disfrutan de campamentos
con pernocta en el que realizan
actividades vy talleres. Estas salidas se
realizan Torrewest, la casita que esta
adaptada a las necesidades de los
pequefios.

La ratio es 1:1, es decir, un
monitor por nifio. Muchas veces estos
campamentos ser alargan 3 o 4 dias

coincidiendo con festividades vy

puentes.

4.3 Campamentos urbonos y ddas no- lectivoy

En la sede de la Fundacién se
desarrollaron campamentos urbanos en los
que los niflos pasan el dia realizando
actividades y juegos junto a monitores
especializados.

Los campamentos wurbanos se
realizan en los dias en los que los nifios no
tienen cole pero los papas tienen que
trabajar (dias no lectivos, puentes,

Navidades, meses de verano, etc.).
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Muchas veces vienen acompafiados de sus hermanos que esos dias

tampoco tienen cole.

4.4 Sabados de piscina y sabados de ocio

Desde el verano hemos vuelto a introducir en la oferta de ocio los sabados

de piscina y cuando acabé el verano, los sabados de ocio.

Es una manera de que aquellos padres que aun son un poco reticentes a
dejar un fin de semana entero a los niflos, tengan también si tiempo para ellos
mientras los peques estan en las mejores manos y se lo pasan fenomenal.

Los sabados pueden venir también los hermanos.

T
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4.5 Becas Janssen poror otcio adaoptodo

En nuestro afan por conseguir patrocinadores que subvencionen las
actividades, desde Janssen-Cilag nos grabaron un video este verano durante uno
de los campamentos urbanos, para poder optar a uno de los premios conseguimos

un donativo de 1.500 € para dar 30 becas de 50 € para ocio adaptado.

Estuvieron disponibles
desde el mes de enero y quienes
las solicitaban tenian descuento en
ese campamento, siempre por
orden de peticion y hasta que

finalizaron.

De esta manera podemos
aminorar el gasto, contribuyendo a

gue ningun nifio se quede sin ocio

por este motivo.

Durante los sabados de ocio de
verano, Infinity nos patrocind con un
importe de ....... Yy un coche de su gama en

cada uno de los sabados piscineros.
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5. Asistencia a familias

5.1 Encunentroy de ayuda mutua

Dos veces al afio la Fundacion Sindrome de West reline a las familias
afiliadas a fin favorecer el
intercambio de experiencias

mutuas.

En 2017, la primera
de las reuniones se celebrd
en el Centro de
Referencia estatal de
Enfermedades Raras de
Burgos (CREER) mientras
que la segunda se

desarrolld en el Torrewest.

Ademads, siempre que nos es posible hacemos reuniones en distintas
provincias con el fin de acercarnos a aquellas familias a las que les resulta

imposible viajar dadas las complicaciones de sus pequefios.
En estas reuniones, aparte de conocerse las familias entre si y compartir
experiencias, se aprovecha para mostrar los Ultimos avances cientificos y se

cuenta con especialistas para ilustrar distintas terapias.

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

asistentes.

A lo largo de 2017 se beneficiaron de estas reuniones mas de 410 familias.
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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 Fundacion subvenciona una parte del coste.

En 2017 fueron 1084 horas de asistencias.

5.3 Comision de acogida

Varias personas de la Fundacién Sindrome de West han formado la
“comisién de acogida” la cual
asesora a las familias de
nifios recién diagnosticados.
Al conocer la noticia las
familias suelen encontrarse
perdidos al no saber qué
tienen que hacer.

Desde la comision les
dan apoyo emocional y les
guian en los primeros pasos,

tanto en temas

administrativos como en el
dia a dia de los pequefios. En 2017 la comision destind mas de 300 horas al

asesoramiento de familias recién diagnosticadas.
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6. Programas de Investigacion

6.1 West Genome Proyect

La Fundacion

Sindrome de West esta

desarrollando un
programa de
diagnéstico e

investigacion genéticos
en colaboracién con el
Instituto de  Genética
Médica y Molecular
(INGEMM) www.idipaz.es
del Hospital de la Paz,
Madrid.

El programa

contribuird a establecer el

Analysis SNP arrays

Preliminary analysis. NOVEMBER 2015

TOTAL CASES gross ANALYZED: 59 CASES
CNV average: 8.93/case

17/59 (28%) nothing clinically significant to report
DIRECTAMENTE A FASE Il

peso causal de la genética
como causa etioldgica
primaria en el sindrome de

West. Ademads, propiciara

Complete analysis: 59 CASES datos para determinar la

-pathogenic/likely pathogenic: 8 cases
APROX13,5%

ESTOS NO ENTRAN EN FASE |l
-uncertain: 15 cases
-proximity: deletions in frame 2 cases

importancia de la misma como

factor coadyuvante en otras

causas.
APROX 24-28%
REVALORAR FASE 1I?
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6.2 Acnerdo- Fundacién Foltro

Fruto de las excelentes
relaciones existentes entre las
dos entidades, la Fundacién
Foltray la Fundacion Sindrome
de West han firmado un
convenio para colaborar
mutuamente en diversas
investigaciones relacionadas con
la Neuropediatria, el autismo y el

deterioro cognitivo.

6.3 Otros becos y proyectoy

La Fundacion Sindrome de West cuenta con 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 supervisién del doctor Agustin Legido, jefe del Departamento de

Neuropediatria y tres veces nombrado “Neuropediatra del Ano”.

Ademas, la Fundaciéon Sindrome de West financia investigaciones
relacionadas con esta enfermedad rara (IGF-1), como la realizada por la Dra. Raali
Riikonenn, Profesora de Neuropediatria del Centro de Neurociencia de la

Universidad de Kuopio (Finlandia).

También tenemos proyectada la realizacion 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.
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7. VII Congreso Internacional Fundacion Sindrome de
West

7.1 VIl Congreso Internacional Fundacion Sindrome de

West

Bajo el lema “El reto del
paciente con  epilepsia vy
autismo”, la Fundacién Sindrome
de West celebro su VII Congreso
Internacional, en el que se
VIl CONGRESO INTERNACIONAL FUNDAGION SINDROME DE WEST dieron cita los mayores expertos

internacionales para exponer los

9Y 10 DE NOVIEMBRE DEL 2017 - MADRID

ultimos avances cientificos en

Epilepsia y Autismo y su vinculo
Dr. Antonio Mtez. Bermejo (Espafia) ,

Ora. Sookie Kon (EEUL} con el Sindrome de West.

O, ignacio Valencia (EE.UU) Dr. Agustin Legido (EE.UU.)
Dr. Roberto Tuchman (EE.UL.)

Or. Paoio Curatolo (itaks) INSCRI R GRATUIT,
Dra. M® Angeles Pérez Jiménez {(Espafia) ; S s
Dr. Antonio Gil-Ndgel (Espafia)

En este enlace se pueden

Patrotine

Plcna 00
aslsa ’ o ',( win Caml'omm \heare
WV

SAMSUNG

Con o Aesl Craraitin ou @ £ (-gq--n ANTOR

https://www.youtube.com/playlist?list=PLNWIrfKxk7GXgPGKDCSew033kxvOHgrEx2

ver todas las ponencias:

[EIETRN

() :

ABC
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7.2Dwvwlgacion del Ubro “EL Sindrome de West

abordoje desde lay Ciencias Sociales y de Lo Salund’

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

congresos anteriores.

Sociales y de la Salud

Los 2.000 ejemplares de este libro los estamos
distribuyendo de modo gratuito a todos los profesionales

sanitarios, hospitales y bibliotecas que lo solicitan.

con la colaborackin de.

asisas

8. Cursos de formacion

8.1 Prumeros aunxilios

En nuestro afan de facilitar la formacién a voluntarios, desde la
Fundacidén se les ofrecen cursos gratuitos. Unos porque nos llegan y lo

hacemos extensible a ellos y otros porque se organizan directamente desde

aqui.
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Tras un acuerdo con Proteccion Civil de Torrelodones, tenemos

un par de veces al afio, un curso gratuito de Primeros Auxilios, donde nos

ensefiaron RCP asi como otras técnicas de interés.

8.2 Reciclaje contununo

Cuando se incorporan nuevos voluntarios, es necesario darles a
conocer técnicas de intervencion en crisis epilépticas, directrices sobre
como actuar cuando los nifios presentan problemas de conducta o
conductas desafiantes asi como sistemas alternativos y aumentativos de

comunicacion.

Este aprendizaje resulta de vital importancia a la hora de que los
voluntarios que acompafan a los nifios durante las actividades de ocio,
campamentos, ayudas domiciliarias, etc. conozcan mas a fondo el
Sindrome de West y estén preparados para saber reaccionar ante posibles

crisis u otras situaciones que requieran de su intervencion.
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8.3 Practicas en la Fundacion

A través de un acuerdo con el CP San Ignacio de Torrelodones, alumnos
del Certificado de Profesionalidad “ANIMACION FiSICO-DEPORTIVA Y
RECREATIVA PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD” estan realizando las

practicas en nuestros campamentos y sabados de ocio.

Una vez terminadas las practicas, algunos se han ido incorporando

como monitores.

9. Campanas solidarias en marcha

9.1 Recoguda de Tapones. “Transportondo suerosy con

La Fundacion Sindrome de West estd realizando, en colaboracion
con la empresa de mensajeria HALCOURIER, hasta el pasado mes de
julio de 2017, una recogida de tapones solidaria cuya recaudacion esta
destinada a la financiacion de un programa de diagndstico e

investigacion genética para los nifios con Sindrome de West que se esta
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A

P Qe
llevando a cabo en colaboracion con el INGEMM del Hospital de La Paz de
Madrid.

La recogida de cajas se realiza a nivel nacional y en ella estan
participando tanto particulares, empresas privadas y administraciones

publicas.

Desarrollar un completo mapa gendmico, es decir, descubrir hasta
gué punto influye la genética en el desarrollo del Sindrome de West podra
abrir nuevas vias de estrategias curativas futuras y facilitara el desarrollo

de farmacos especificos para esta patologia.

9.2 Recoguda de mévides con la Fundacion Uamada.

La Fundacién Sindrome
de West firmé un acuerdo de
colaboracién con la FUNDACION
LLAMADA  SOLIDARIA para
realizar una campafia de

recogida de mdviles.

Cada familia solicita a
LLAMADA SOLIDARIA el
numero de cajitas que cree que

va a necesitar para depositarlas

en todos los lugares de los que
puedan hacerse cargo. Desde LLAMADA SOLIDARIA les envian gratuitamente las

cajas y carteles informativos.

Una vez que las cajas estan llenas la FUNDACION LLAMADA SOLIDARIA

pasa a recogerlas de forma gratuita.
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10. Otros eventos solidarios

10.1XIV Circwito Benéfico de golf Fundacion Sindrome

de West

Numerosos clubes colaboran con la Fundaciéon Sindrome de West para
que ésta pueda seguir difundiendo su labor por toda Espana. Asi, los
jugadores y patrocinadores que generosamente participan en cada prueba
han conseguido que en estos afios se hayan podido celebrar ya un centenar y

medio de torneos solidarios.

25 febrero: Cabanillas (Guadalajara)

12 de marzo: RSHECC (S.S. Reyes)

27 de marzo: Toreros RSHECC (S.S. Reyes)*
13 mayo: Santa Marina (Cantabria)

14 junio: La Moraleja II (Alcobendas)

1 julio: Las Pinaillas (Albacete)

22 julio: RACE (S.S. Reyes)

2 septiembre: Retamares (Algete)

Octubre/noviembre. Gran Final por determinar

2 diciembre: El Encin (Alcala de Henares)

10.2Movotion del Sahrora

Vicente Grande Duque realiz6 el Maraton del Sahara proclamandose

subcampeon.

El corredor de Hoyo de Manzanares, campeon en la edicion pasada, ha
corrido con una camiseta naranja para visibilizar al Sindrome de West y en

homenaje a Mariuca, la hija de unos amigos que tiene la enfermedad.
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10.3La MENDI MARTXA

Marcha solidaria a beneficio de la Fundacidon que se celebrd el 2 de

abril.

Muchas gracias a Sorgina Kultur Elkartea Kareaga Kalero por su apoyo

y colaboracion.

KAREAGAK[] IV MENDIMARTXA

09:00 APUNTARSE
10:00 - SALIDA DESDE SORGINETXEA

o [EA / INSCRIPCION 1€

EL DINER RECAUDADO SE DESTINARA INTEGRAMENTE A:

NALIZAF SUHTEO Y PINTXU SﬂLIDARIU
BUKAERAN PINTX

Cruz Roja
Gurutze Gorria

WWW.SORGINA.ORG
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10.4Jugando- con lay Estrellas

Paco Collado El Aberroncho y sus hija Rocio donan sus 1.000€ a

la Fundacion Sindrome de West.

Los 1.000€ que han conseguido Oscar Higares y su hija Martina, son

para la Fundacién Sindrome de West.

10.51er Acnatlon Barajos

1er ACUATLON PROMOC
DISTRITO BARAJA

Centro Deportivo
Municipal Baragjas

R
2011y
posteriores e
PREBENJAMIN 2009-10
BENJAMIN

ALEVIN
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10.6 Libro Superpoderes del éxito pora gente normal

MAGO MORE

I%‘AERE“E,E?E%&%KE Todo lo que se recauda con la venta de este libro va

womes | destinado  a Fundacidon Bobath y Fundacion Sindrome de West,

gracias al gran trabajo de Mago More.

10.7 Padel & Vinoy

Nuestra colaboradora Victoria Diez organizd un
torneo de padel a beneficio de la Fundacién Sindrome de
West el sabado 21 de octubre a las 16 h. en la Ciudad de la

Raqueta y contd con una espectacular cata de vinos.

TD
MARCO REAL

s
s

10.8 Curso- Formatiwvo de Golf en lao UCM

La Facultad de Ciencias de la Informacién de la Universidad
Complutense de Madrid acogera, entre el 30 de octubre y el 28 de noviembre
de 2017, un Curso Formativo denominado “El periodismo de golf, mucho mas
gue informacion deportiva” dirigido fundamentalmente a alumnos de la UCM

pero asimismo a profesionales o aficionados del sector.
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El Curso incluye tres jornadas practicas a desarrollar en los campos de

golf del RCG La Herreria y el Centro Nacional de Golf.

Fernando Peinado, director del Curso, y Gonzaga Escauriaza,
presidente de la Real Federacion Espanola de Golf, seran los encargados de
impartir las dos primeras charlas a los asistentes en el marco de un completo
programa que incluye la idiosincrasia del deporte del golf en los diferentes
medios de comunicacion, asi como el impacto que genera esta actividad

deportiva en el conjunto de la sociedad espafola.

El importe integro de la inscripcidn ird a la Fundacion.

El periodismo de golf

mucho mas que informacién deportiva

ACTIVIDAD FORMATIVA UCM
Facultad CC. Informacién

30 horas lectivas
2 créditos
Inscripciéon: 10 euros

10.9 Colendario- solidario- de Bomberos 2018

Calendario solidario de Bomberos este afio a beneficio de la Fundacion

Sindrome de West.
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11. Internet y Redes Sociales como punto de encuentro

[ Srm = D P L e Contamos con una pagina web muy

- e S Man e -

Al 198 . . . .
RCEATLANGHAN SItame 4 dant o activa, actualizada  diariamente  con

experiencias familiares, noticias y

comunicados que sirve tanto para la
comunicaciéon 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 otorgd su premio a la mejor

web del afo.

A lo largo de 2017 hemos tenido casi 11 millones de accesos, con un promedio

de 10.890 paginas vistas diariamente.
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Igualmente contamos con una participativa pagina en Facebook
(http://www.facebook.com/fundacionsindromedewest) con mas de 7500 amigos Yy
cuenta en Twitter (@FSWest) con mas de 800 seguidores a través de los cuales

informamos puntualmente de todo lo que ocurre en la Fundaciéon Sindrome de West.

12. Coste de las actividades

Durante 2016 los gastos ascendieron a 321.006,98 €. Estos gastos se
distribuyen entre todas las labores resefiadas anteriormente, ademas de en gastos
corrientes de mantenimiento de la sede (alquiler oficina, personal, consumibles...),
ayudas econdmicas para terapias a los afiliados y costes relacionados con la organizacion

de eventos para recaudar fondos.

13. Fuentes de Financiacion

En este ejercicio hemos generado unos ingresos de 301.635,37 €. Estos ingresos

provienen de:

v' Subvenciones de organismos publicos: 0 € (0 %).

v El 100% del capital ha llegado de donaciones de empresas y particulares, tanto de
caracter peridédico como puntual, y de la realizacion de eventos y actividades para
recaudar fondos: torneos benéficos de golf, subastas, loteria, conciertos

musicales, recitales o exposiciones.
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“Nuestro- gran sueino- ey la construceidn de wn centro- mudtidisciplinor
de cduncocibn, ocio adoptodo o inwestigacion en el que poder tener
nuwestra. sede permoanente y  vertehbrar desde él todas wnuwestras
actwidades y terapias’

Nuria Pombo San Miguel
Presidenta Fundacién Sindrome de West

Datos de Contacto:

Fundacion Sindrome de West
Hermanos Velasco Lopez, 1 BIS
28250 TORRELODONES

(Madrid, Espafa)

Tel. 91 631 90 11 / 629 085 065

fundacion@sindromedewest.org
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