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PRESENTACIÓN  

FUNDACIÓN SÍNDROME DE WEST  

Aprovechando l a celebración en 2003 del Año Europeo de las Personas con 

Discapacidad, sentimos la necesidad de crear una nueva Fundación que llevase 

formación, ayuda física y económica y, sobre todo, bienestar a los afectados por 

el Síndrome de West.  

Se denomina tambié n de los Espasmos Infantiles y pertenece al grupo de 

lo que se llama ñEncefalopat²as epil®pticas catastr·ficasò. Los espasmos infantiles 

son un tipo especial de ataque epiléptico que aparecen en el bebé entre los tres 

meses y el primer año de vida. Se trat a de un síndrome catalogado dentro del 

grupo de ñEnfermedades Rarasò (un caso por cada cinco mil habitantes) y hasta 

el nacimiento de la Fundación, en enero de 2004, no existía ninguna organización 

que diera cobertura a sus afectados. En un principio la at ención sanitaria y 

educativa es primordial para el buen pronóstico de los enfermos, pero enseguida 

se hace patente la necesidad de una estimulación sensorial en todos los órdenes 

de la vida.  

Se ha observado curación completa en los casos de causa desconoci da 

(idiopáticos); en los demás las secuelas neurológicas y psicomotrices son 

severas. Los niños, desgraciadamente, tienen mal pronóstico ya que muchos de 

ellos presentan crisis no controladas y retraso mental.  

En poco de más de ocho años de vida ya hemos ejecutado distintos 

programas de rehabilitación, fisioterapia, logopedia, estimulación precoz, 

hidroterapia, musicoterapia, terapia canina, hipoterapia, delfinoterapia, expresión 

corporal y deportes al aire libre para nuestros niños. Igualmente, 

subvencion amos consultas médicas, compra de medicamentos y cuidadores 

especializados para que los padres puedan disfrutar de tiempo libre. Además, 
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prestamos mucha atención a la investigación y ya hemos celebrado cuatro 

Congresos Médicos internacionales y promovido d iversas 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 semejant e iniciativa. En la actualidad estamos 

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

 

OBJETO de la Fundación Síndrome de West  

 

Es objeto o fin principal de la Fundación el apoyo a los afectados por el 

Síndrome de West y síndromes afi nes, así como a sus familiares, mediante la 

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

 

Actividades  

 

Para la consecución de los fines mencionados en el artículo anterior, la 

Fundación podrá realizar, entre otras, las siguient es actividades con carácter 

puramente enunciativo y no exhaustivo:  

 

a) Creación de Centros Educativos, Asistenciales, Terapéuticos, 

Residenciales, etc.  

b) Organización de Campamentos de ocio y urbanos.  

c) Actividades al aire libre.  

d) Eventos deportivos y culturales.  

e) Cuidadores especializados.  

f) Programas "respiro".  
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g) Conferencias, congresos y reuniones científicas con carácter periódico 

o extraordinario, para los cuales el Patronato podrá constituir comités 

científicos, editoriales, etc. anejos al mi smo.  

h) Encuentros de autoayuda familiar.  

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

j) Búsqueda de profesionales especializados y de actividades de 

recuperación.  

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

entidades.  

l) Creación de Premios, Becas o programas de estudios sobre el 

Síndrome de West y su repercusión social en las familias.  

m) Programas terapéuticos especializados.  

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

o) Actividade s encaminadas a lograr la normalización social de los 

afectados y su familia.  

p) Creación de todo tipo de canales y medios de difusión de la 

Fundación.  

q) Desarrollo de programas orientados al asesoramiento familiar, 

escolar, social y laboral.  

r)  Desarrol lo de unidades educativas especialmente constituidas para la 

formación y educación de personas con esta problemática y otras 

discapacidades.  

s) Organización y realización de protocolos y programas específicos de 

ayuda a la investigación.  

t) Patrocinio de p ublicaciones.  

u) La formación profesional, la inserción laboral o la creación de empleo 

en favor de las personas con discapacidad que permita la creación de 

puestos de trabajo para aquéllas y, finalmente, su integración en el 

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

carácter científico, docente, social y sanitario, en relación con la población 

infantil y/o discapacitada.  

ACTIVIDADES  2013  

1. -  TALLER DE TERAPIAS  

OBJETIVO:  

Garantizar el acceso a las terapias nec esarias par a el  desarrollo de los 

niños.  

DESARROLLO:  

El desarrollo de las terapias se realiza o bien directamente (para los 

afiliados de Madrid, que son los más numerosos) o se llega a acuerdos con otras 

instituciones o se financian en centros particular es.  

Durante el año 201 3  se han llevado a cabo las siguientes terapias :  

 

¶ 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 pequeños. La FSW 

contrata a los terapeutas, por lo que se trata de una actividad 

subvencionada para las familias.  
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Puntualmente se han celebrado también las sesiones en los 

Polideportivos de Pozuelo de  Alarcón, Barajas, Hortaleza y Sagrado 

Corazón.  

La periodicidad es de una vez por semana. A lo largo del año se han 

realizado 540 sesiones terapéuticas . 

Fuera de Madrid se han financiado puntualmente terapias en Málaga, 

Valencia, Huesca, Alicante, Ponteved ra y Plasencia.  

 

¶ 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 estimulación 

sensorial y se previene la 

llegada de crisis epilépticas, 

según demuestran los más 

recientes estudios científicos. Se trata de otra actividad subvencionada 

para los afiliados. En 2013  se realizaron  250 sesiones terapéuticas . 

 

¶ Terapia canina :  

 

 

A través de un acuerdo con 

la Fundación Affinity , ésta 

nos ha proporci onado una 

perrita adiestrada para 

estimular y otorgar 
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autoconfianza a nuestros niños. Aprovechamos todas las actividades de 

la FSW para desplazarla y para que interactúe con todos. Además una 

vez a la semana se realiza Terapia Asistida en la sede de la Fun dación 

de la mano de dos terapeutas especializadas en otra actividad 

subvencionada. A lo largo de 2 013  se han realizado 150 sesiones . 

 

 

¶ Hipoterapia :  

Tenemos un acuerdo con la 

Fundación Caballo Amigo  

por la cual nuestros niños de 

Madrid acuden a sus 

insta laciones de Villanueva de 

la Cañada y a Algete, una vez 

por semana. Se trata de una 

actividad subvencionada para 

los afiliados. En 2013  se 

realizaron 225 sesiones . 

 

¶ Golf adaptado :  

Tenemos un acuerdo con la 

Federación de Golf de Madrid  

por la cual nuestro s niños 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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¶ Aula de orientación 

laboral (AOL) :  

Gracias al apoyo de distintas 

empre sas a través de la Ley LISMI, 

podemos realizar sesiones de 

preparación para la integración 

laboral de los niños de nuestra 

Fundación que van cumpliendo los 

15 años . En 2013  se ocho niños pudieron disfrutar de esta 

actividad .  

 

 

Al margen de estas terapias p ropias, puntualmente se han 

financiando terapias individualizadas en:  

 

¶ Delfinoterapia :  

La Fundación Mundomar realiza estas terapias en Benidorm, que ofrece 

de modo gratuito. Además, sufragan los gastos de estancia de los niños 

(una semana al año). La FSW colabora en determinados casos para 

ayudar a los gastos de desplazamiento y manutención.  

 

¶ Fisioterapia :  

Contamos con un centro de referencia en Madrid (Alley Hop), que 

atiende regularmente a una docena de niños 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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¶ Logopedia :  

Disponemos de dos gabinetes concertados (Díaz -Caneja, Mitai y 

Momo), además de realizar un seguimiento de la asistencia que algunos 

de nuestros niños tienen en sus centros escolares. También se 

sufragaron las consultas en Castellón, Valencia, Cáceres y Gerona.  

 

¶ Estimulación precoz :  

Se subvencionan las sesiones desde los más pequeños a aquéllos que 

tienen un desarrollo más lento. Actual mente en funcionamiento en 

Madrid, Plasencia, Almería, Sevilla y Jaén.  

 

¶ Deportes al aire libre :  

Merced al acuerdo con la Fundación Deporte y Desafío nuestros 

afiliados han participado en los programas de golf y padel, así 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 niños afectados de Síndrome de West y a sus 

familiares.  

DESARROLLO:  

 

 

El apoyo a las familias se realiza a través de dos vías. Por un lado e l 

tratamiento individualizado a cargo de psicólogos para las familias que lo 

necesitan y, por otro, con las reuniones periódicas que se programan para el 

intercambio de exp eriencias entre los afiliados.  

 

La periodicidad de estas reuniones es de dos al año 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 año 
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2013  se han llevado a cabo en mayo y noviembre y además se realizaron ot ras 

autonómicas en Alicante , en Zafra y La Coruña.  

 

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

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

cuenta con especialistas para ilustrar distintas terap ias.  

 

La Fundación corre con los gastos de alojamiento y manutención de los 

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

familias .  
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3. -  PROGRAMA «RESPIRO»  

OBJETIVOS :  

Bas§ndonos en la m§xima de ñcuidar al 

cuidadorò, pretendemos que las familias puedan 

disponer de tiempo libre al margen del niño 

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 Formación y disponemo s ya 

de una cartera de unos treinta voluntarios 

remunerados.  

 

¶ Campamentos de fin de semana  

Dos fines de semana al mes los 

niños de la fundación acuden a un 

albergue adaptado a sus 

necesidades en el que realizan 

actividades y talleres, van 

acompañados de m onitores 

especializados y formados por la 

Fundación para garantizar la 

adecuada realización de su 

trabajo. El ratio es de 10 
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monitores por cada 10 niños. La Fundación Síndrome de West subvenciona con el 

20% a cada niño que acude al campamento. En algunas o casiones estos 

campamentos ser alargan 3 ó 4 días coincidiendo con festividades y puentes.  

¶ Campamentos urbanos  

En la sede de la  Fundación se 

desarrollaron campamentos urbanos 

en los que los niños pasa n el día 

realizando actividades y juegos junto 

a monito res especializados, tanto 

fuera como dentro de la sede (por 

ejemplo, con visitas al Safari Park o 

distintas piscinas). La Fundación 

aportó parte de la financiación, tanto 

para las actividades como para la ruta de transporte. Aprovechamos para hacer 

estos c ampamentos en las semanas en los que los niños no tienen colegio pero 

los papás tienen que trabajar (días no lectivos, puentes, Navidades, verano, etc.)  

¶ Campamento ñJuntos mola m§sò 

Gracias al concurso 

TERRITORIOS 

SOLIDARIOS de 

BBVA  trece niños de 

la Fun dación 

Síndrome 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 más 

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 ayudábamos a las familias de fuera de 

Madrid a participar en el campamento y a la vez disfrutar de unos días de 

ñrespiroò. El lugar elegido para esta aventura fue La Casa Rural El Quijote de 

Ugena, una de nuestras prefer idas.  

Para la mayoría de los niños, 22 chavales de entre 2 y 17 años, era la primera 

vez que participaban en una actividad de este tipo pasando varios días fuera de 

casa lejos de sus padres y junto a sus hermanos. Los retos eran muchos: 

conocer otros niños , compartir vivencias y, sobre todo, disfrutar de experiencias 

que en otros ámbitos son difíciles de hacer comprender. Algunos de los chicos 

comentaban que sus compañeros de colegio o sus amigos no entienden que sus 

hermanos sean diferentes al resto de niñ os.  

Gracias al buen ambiente y la normalidad reinante, con el paso de los días, los 

hermanos fueron asumiendo la ñresponsabilidadò del bienestar de sus hermanos 

West, sobre todo los más mayores, que pronto se convirtieron en referencia de 

los más pequeños  

¶ Asistencia domiciliaria  

Los monitores de la Fundación acuden a los domicilios 

de los pequeños cuyos papás necesitan ayudas por 

horas. Ya sea para ayudarles a bañar o pasear o como 

para quedarse cuidando de ellos cuando los padres 

tienen que salir. La Fun dación subvenciona una parte 

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

 

 

En el mes de septiembre abrió las 

puertas el Colegio de Educación Especial 

Ateneo que la Fundación Síndrome de 

West ha puesto en mar cha en la 

localidad madrileña de Las Rozas.  

 

Según el programa educativo  se llevará 

a cabo d urante cuatro días a la semana 

la intervención logopédica y 

fisioterapéutica  además de la 

pedagógica. También se acudirá a la 

piscina municipal de Las Rozas una vez  

por semana, lo que supondrá un gran beneficio tanto para los niños como 

para sus familias.  

 

Otro de los objetivos del CEE Ateneo es llevar a cabo un educación 

combinada gracias a la cual los niños acudirán a un colegio ordinario de la 

zona a desarrollar actividades artísticas como educación plástica o 

educación musical.  
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Celebración del V Congreso Fundación Síndrome de West  

 

 

 

Los días 7 y 8 de noviembre El Teatro Bulevar de Torrelodones albergó el V 

Congreso Internacional Fundación Síndrome de West,  al cual 

asistieron doce reconocidos expertos internacionales, referentes mundiales 

en el estudio de diferentes aspectos de esta enfermedad rara.  

 

Bajo el título ñBuscando una cura para la epilepsia y el autismoò se 

persiguió promover la sensibilización dia gnóstica del Síndrome de West en 

los primeros momentos del problema.  
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Para el Dr. Agustín Legido , director de este Congreso internacional y 

asesor científico de la Fundación Síndrome de West, el objetivo del 

congreso era ñayudar y asesorar a las familias de los pacientes afectados 

por el s²ndrome de Westò y en este sentido reconoce que ñgracias a estos 

encuentros se han podido actualizar los conocimientos sobre la 

enfermedad y establecer contactos personales y científicos entre los 

miembros de la Fundación y los médicos e investigadores, nacionales y 

extranjeros, interesados en el tema.  

 

Elaboración Informe Sociológico -Sanitario   

 

Con motivo del V Congreso 

Internacional realizamos un 

estudio sociosanitario que arrojó 

datos muy interesantes . En esta 

ocasión quisimos conocer si el 

Síndrome de West produce 

exclusión sobre las personas que 

lo sufren y su entorno en un 

sentido amplio e inclusivo, pues 

se quería explorar las 

implicaciones económicas, sociales, políticas y de cualquier otro orden que 

pueda tener el  Síndrome de West en el campo de la exclusión/inclusión 

sobre los afectados y también, sobre las personas de su entorno  . 
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Internet y redes sociales como punto de encuentro  

 

Contamos con una página web muy 

activa, actualizada diariamente con 

experiencia s familiares, noticias y 

comunicados que sirve tanto para la 

comunicación 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 s anitario y educativo 

como a las empresas e instituciones colaboradoras. En 2008 Diario 

Médico nos otorgó su premio a la mejor web del año.  

A lo largo de 

2013  hemos 

tenido casi 11 

millones de 

accesos , con un 

promedio de 

10.890 páginas 

vistas 

diariamente.  

 

Igualmente contamos con una participativa página en Facebook   

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

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

puntualmente de todo lo que ocurre en la Fundación Síndrome de West.  

http://www.facebook.com/fundacionsindromedewest

