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Introduccion

La Fundacién Sindrome de West nace en diciembre de 2003, ante la inexistencia de
asociacion alguna en Espafia que diera cobertura a los afectados por el Sindrome de West.

Sus objetivos principales son proporcionar ayuda fisica, economica y, sobre todo,
bienestar a los enfermos y a sus familias, asi como contribuir a la difusion del
Sindrome de West mediante actos tanto de cardcter ludico como cientifico y académico.

La Fundacion esta abierta a todos aquellos, afectados o no, directa o indirectamente, que
quieran colaborar con nosotros con el fin de dar apoyo de todo tipo a los afectados por el
Sindrome de West y sus familias, asi como ayudando a difundir el conocimiento de esta
enfermedad.

En las paginas que se exponen a continuacion se resumen algunas de las principales
caracteristicas de nuestros asociados, 128 pacientes, la inmensa mayoria con Sindrome
de West (125), entre 28 afos y 3 meses de edad. También contamos con 4 personas con
Sindromes afines: 2 con Sindrome de Ohtahara (uno de ellos con posterior West), 1 con
Sindrome de Peho y 1 Sindrome de Angelman. Dos de nuestros nifios con West padecen
también Sindrome de Down.

La informacion obtenida procede del formulario cumplimentado voluntariamente por los
asociados, en el momento de darse de alta como miembro de la Fundacion.

Los datos de este informe no pueden ni pretenden ser representativos del conjunto de
afectados por el Sindrome de West, colectivo mucho mas amplio en Espafia, pero si son
ilustrativos de como son nuestros niios y de lo que supone el Sindrome de West
para nosotros.

La elaboracion estadistica de los datos y el presente informe ha sido realizado por Isabel Ruiz (estadistica),
Félix Moral (socidlogo) y Nieves Pombo (socidéloga), que han colaborado asi desinteresadamente al II Congreso.

Madrid, 15-16 de noviembre de 2007 3



II Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West

Caracteristicas de los ninos

asociados
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Caracteristicas demograficas

Sexo Edad

Mujeres 1 afio o menos
38%

2 anos

3-4 afos

5-9 afios

10y +

Varones Sin datos

62%

Base: total asociados (N=128)

“" La Fundacion cuenta actualmente con 128 nifAos espafoles afectados.
‘" Entre ellos hay mas varones (62%) que mujeres (38%).

““" Tres de cada diez tienen en la actualidad uno o dos afos cumplidos, aunqgue hay una gran
dispersion en los casos: la edad promedio es 5,9 afos, pero tienen una desviacion tipica
realmente elevada de 5,7. De hecho, nuestros asociados mas mayores son 2 varones de 28
anos y contamos con 5 miembros mayores de 18 afos.

40
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Escolarizacion
¢éEsta escolarizado en la actualidad?(*) Tipo de centro
Sin datos .
1% Co-k,eglo de . I42%
educacion especial
Guarderia/Escuela
infantil I25%
Colegio ordinario 14%
.Colegio'(’je 12%
|ntegraC|on
Otros 7%
60% 0 10 20 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.
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Aparicion y diagnostico del

Sindrome de West
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Tipo de West y otros Sindromes Afines

Segun el sexo

West
Sintomatico
36%

NS/NC
22%

Otros
Sindromes
Afines

3%

Mujeres

West Idiopatico

13%
Varones

West
Criptogénico
26% 0% 20% 40 % 60% 80% 100%
Base: total asociados (N=128) ESintomatico O Criptogénico D Idiopatico OS. Afines ONS/NC

““" El tipo de Sindrome de West mas comiun entre nuestros asociados es el sintomatico,
seguido del criptogénico, mas frecuente entre los ninos (30%) que entre las nifas
(19%). Hay que destacar que en un 22% de los casos se desconoce el tipo de West que 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 caracter idiopatico es el menos frecuente (13%), pero es
mas comun entre las mujeres (23%) que entre los varones de la Fundacion (8%)
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Sindrome de West y Sindrome de Lennox-Gastaut

Asociados con Sindrome de
Edad Lennox-Gastaut

1 aflo o menos

2 afos

3-4 afos 25%

112 mayores
de 2 afos

9%

5-9 afios

27%

10y +

Sin datos

0 10 20 30 40

Base: total asociados (N=128)

‘" El Sindrome de Lennox-Gastaut surge a partir del afo de vida. Los pacientes de Sindrome

de West tienen el riesgo de evolucionar a este otro Sindrome, segun los estudios médicos
dandose la mayor incidencia a partir de los 3-5 afos.

‘" En la Fundacién, entre los asociados mayores de 2 anos el 9% esta actualmente
diagnosticado de Sindrome de Lennox-Gastaut.
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La aparicion del Sindrome y su tratamiento

Edad a la aparicion del Sindrome Edad al primer tratamiento

Menos de 4 33% Menos de 4
meses
meses
Entre4y6 0
i 31% Entre4y 6 36%
meses
Entre 7y 11 Entre 7y 9
meses
meses
1 aflo o mas .
10 o0 mas meses
NC 4%

NC

0 10 20 30 40

40

Base: total asociados (N=128)

““" A la edad de seis meses se ha registrado la aparicion del Sindrome en dos de cada tres
casos (64%). Lo mas habitual, en términos generales y no estrictamente entre los nifios de
la Fundacion, es que el diagndstico se produzca entre los 4 y 6 meses de edad.

““" La edad media al que se recibe el primer tratamiento son los 7,3 meses.
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Tiempo necesario para el diagndstico

Tiempo promedio: Tiempo promedio, segun tipo de

37 dias Sindrome de West
En dias

Uno o dos dias 28%

501
43
Tres a siete dias
40-
Entre 8 dias y un mes 29
30+
Un mes 23
Mas de un mes 20+
Sin datos 2% 10-
0 10 20 30 40 50 0.
Sintomatico Criptogénico Idiopético

Base: total asociados (N=128)

Base: asociados con tipo de West diagnhosticado (N=96)

““~ En un 28% de los casos, el tiempo necesario para el diagnoéstico fue de sélo uno o dos dias.
Cabe destacar, no obstante, que en segundo lugar lo mas habitual es demorarse en el diagndstico 15
dias y que en un 19% de casos fue necesario mas de un mes para establecer un diagndstico.

““~ El Sindrome de tipo criptogénico es el que mas se tarda en diagnosticar, 43 dias en
promedio. En el lado opuesto esta el sintomatico, que sdlo requiere de 23 dias.
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Génesis de la enfermedad
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Edad de la madre y problemas en el parto

Edad de la madre Problemas en el parto

NS/NC
5%

Hasta 24 afos
De 25 a 29
De 30a 34 37,5%
De 35a 39

De 40 y mas

Sin datos

0 10 20 30 40

Base: total asociados (N=128)

““" La edad media de las madres en el momento del parto es de 31,8 afos.
‘" La moda, no obstante, se eleva hasta los 35 afnos.
‘" En uno de cada tres casos (el 34%) se registraron problemas en el momento del parto.
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Etiologia del Sindrome de West

Prenatales
359

Sin datos
47%

Displasias, trastornos de la
migracion neuronal
(lisencefalias...), esclerosis
tuberosa, enfermedades
metabdlicas-mitocondriales ,
otras malformaciones

Infeccion herpética,
meningoencefalitis,

reacciones a la Perinatales I_Encefalqpatll_a hiPOXISO-_
vacuna de la Postnatales isquémica, Leucomalacia
tosferina, triple 16% Periventricular, infartos y
virica...... 2% hemorragias cerebrales,

sufrimiento fetal, vueltas de
corddn umbilical, etc.

Base: total asociados (N=128)

‘" Los problemas prenatales (antes de la semana 28 de gestacion) son los causantes mas
frecuentes del Sindrome de West, entre nuestros asociados: ese es el origen del Sindrome en
el 35% de los nifios. Si 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 7°
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 7° dia de
nacimiento): solamente tenemos un 2% de casos, entre quienes han proporcionado esta
informacion.

Madrid, 15-16 de noviembre de 2007 14



II Congreso Internacional Fundacion Sindrome de West

Minusvalias y deficiencias
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Deficiencias
Existencia de deficiencias Tipos de deficiencias
No tiene
deficiencias Epilepsia 73%
9% pilepsi Il
Motdrica I68%
Mental 58%
Visual 32%
Tiene deficiencias Auditiva 2%
91% . | | | |
0 20 40 60 80 100

Base: total asociados (N=128)

‘" FEl 91% de los niflos de la Fundacion registra algun tipo de deficiencias. Las mas 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 niilos con antecedentes familiares de epilepsia (la mayoria son tios)
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Grado de minusvalia reconocida

Reconocimiento de minusvalia Grado de minusvalia
No .
2504 Entre el 33% y 320

el 50%

Entre el 51% y
el 75%

33%

Mas del 75% 35%
Si 0 10 20 30 40 50
75%
Base: total asociados (N=128) Base: Minusvalia reconocida (N=96)

‘" Tres de cada cuatros nifAos de la Fundacion (el 75%) tienen reconocido oficialmente
un grado de minusvalia.

““" En promedio, el grado de minusvalia reconocido a estos nifios es del 62%.
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Situacion laboral de los padres
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Actividad de la madre

Actividad actual Abandono de Ila actividad
¢éAbandond la madre su empleo tras el diagndstico
del Sindrome de West?
Sin datos
2%

Trabaja Sin d:ltOS
45% 2% si

No trabaja
53%

58%

Base: total asociados (N=128)

“" Algo menos de la mitad de las madres de nifios con Sindrome de West (el 45%)
trabajan en la actualidad.

7 Un 40% de las madres de nifos asociados manifiesta que abandondé su actividad
laboral al serle diagnosticada la enfermedad.
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Actividad del padre

Actividad actual Abandono de la actividad

¢Abandond el padre su empleo tras el diagndstico
del Sindrome de West?

~ Sin datos
No trabaja 3% . Sin datos
6% Si 4%
9%

Trabaja 87%
91%

Base: total asociados (N=128)

‘" En el caso de los padres de nifios con Sindrome de West trabajan el 91%.

7 Un 9% de los padres de nifios asociados manifiesta que abandoné su actividad laboral
al serle diagnosticada la enfermedad.
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