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1. Presentacion

Miembro de:

El Sindrome de West es conocido también como 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 aparece 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”, 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 atencidon sanitaria y educativa es primordial para el buen prondstico de los

pequenos, pero enseguida se hace patente la necesidad de una estimulacion

sensorial en todos los 6rdenes de la vida.

Se ha observado curacidon completa en los casos de causa desconocida

(idiopaticos); en los demas las secuelas neuroldgicas y psicomotrices son severas.

Los nifios, 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, econdmica y educativa para los mismos.

En estos dieciséis afios de vida hemos puesto en marcha distintos

programas de rehabilitacion, fisioterapia, logopedia, estimulacién precoz,

hidroterapia, musicoterapia, terapia canina, hipoterapia, delfinoterapia, expresion

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 Fundacion 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 afios.
Asimismo, desde la Fundacion 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 ambigledad, 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.
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FAMILIAS
AFILIADAS

A 31 de diciembre de 2019
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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 Fundacion como a la enfermedad dada la presencia en el pueblo, que nos
esta sirviendo para que nos conozcan y nos ofrezcan diferentes vias de colaboracién

tanto personal como econémica.

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.

¢ N
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3. Talleres de Terapias

La Fundacién Sindrome de West trabaja de la mano de expertos en distintas
terapias que ofrecen informacion 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 pequenos.

La Fundacién 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 Fundacién Sindrome de West subvenciona el 20% de todas las terapias.
Durante el afio 2019 se han llevado a cabo terapia de HIDROTERAPIA.

3.1 Hudroterapia

El Hogar Don Orione, de Pozuelo de Alarcon alquila sus

instalaciones acuaticas para las sesiones de

hidroterapia de la fundacién, fundamentales
tanto para el desarrollo motor como para la
mejora cognitiva de los pequefos. La
periodicidad es wuna vez por semana,
concretamente los sabados por la mafiana.

A lo largo del afio se han realizado 290

sesiones terapéuticas.

Miembro de:
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4. Ocio adaptado

Miembro de:

Programa «RESPIRO>

Basandonos en la maxima de “cuidar al cuidador”, pretendemos que las

familias puedan disponer de tiempo libre al margen del nifio afectado, a la vez que

éstos disfrutan de un ocio y una atencién completa y gratificante.

La Fundacion Sindrome West propone una serie de actividades que realizan

los ninos junto a un monitor especializado en atencién a crisis epilépticas: jornadas

de ocio y campamentos cada fin de semana asi como campamentos urbanos para

los "dias sin cole".

La ratio es 1:1 siempre, es decir, un monitor por nifio, mas un coordinador

de actividad.

Muchas veces estos campamentos ser alargan 3 o 4 dias coincidiendo con

festividades y puentes, y en algunas ocasiones vienen acompafados de sus

hermanos creando asi momentos de conexién entre ellos y con otros nifios y sus

hermanos.

Las actividades varian cada jornada: piscina, teatro, cine, exposicion, picnic,

parques tematicos, parques de la naturaleza, fiestas preparadas por y para ellos en

la sede, etc.

La Fundacién Sindrome de West subvenciona el 20 % de todas las actividades,

llegando a celebrar durante este afio 2019, 126 jornadas de ocio.

Ademas de subvencionar el 20% del coste del programa de respiro, la Fundacion

estd en continuo movimiento en busca de recursos y donaciones que puedan cubrir

los gastos de este programa a las familias, ya sea en su totalidad o reduciendo el

precio de la actividad, dando asi accesibilidad a todas aquellas familias que

necesitan hacer uso del servicio y no disponen de los recursos necesarios.
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Durante este afio hemos podido disfrutar de jornadas de ocio becadas gracias a la
Fundacién Alonso Viguer, Bankia Obra Social, Fundaciéon ASISA y Fundaciéon Carlos
III de Madrid.

4.1 Compomentos de fun de semana

Dos fines de semana al mes los nifios disfrutan de campamentos con pernocta

en el que realizan actividades y talleres.

Estas salidas se realizan Torrewest, la casita que estd 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 y puentes.
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4.2 Compomentos wrbonos para Loy dias no- lectivos

En la sede de la Fundacion se desarrollan campamentos urbanos en los que los
ninos pasan el dia realizando actividades y juegos junto a monitores especializados.
Los campamentos urbanos 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.). Muchas veces vienen acompafiados de sus hermanos, que

esos dias tampoco tienen cole.

4.3 Sabados de ocio-

Durante todo el afio se celebran jornadas de dia, es decir, actividades en las
que los nifios van a pasar el dia junto con sus monitores y realizan diversas
actividades, siendo la mas llamativa y mas realizada la actividad de piscina, sobre

todo durante los meses de verano.

Es una manera de que aquellos padres que aun son un poco reticentes a dejar
un fin de semana entero a los nifios, tengan también si tiempo para ellos mientras

los peques estan en las mejores manos y se lo pasan fenomenal.
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5. Asistencia a familias

5.1 Encuentroy de ayuda mutua

Una vez al afio la Fundacion Sindrome de West reldne a las familias afiliadas a

fin favorecer el intercambio de experiencias mutuas.

En 2019, se celebrd la reunién en Torrewest. Ademas, 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 Fundacién corre con los gastos

de alojamiento y manutencién de los asistentes.

Este afio ha sido la Fundacién Caser quien ha podido suplir con estos gastos,

tras presentarles un proyecto sobre la Reunién de Familias Anual.
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Se ofrecen estas reuniones a todas las familias afiliadas, aunque finalmente vengan
menos ya que por la situacion geografica y de salud del nifio muchas de ellas no
pueden desplazarse.

No obstante después de la jornada, les mandamos un resumen con el contenido y

las fotografias tomadas durante el evento.

5.2 Ayuday domiciliorios

Los monitores de la Fundacién acuden a los domicilios de los pequenos cuyos

papas necesitan ayudas bien por horas o de manera continuada.

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.

Durante el 2019 se realizaron 1.068 horas de ayudas esporadicas y 996 horas de

ayudas de forma continuada.

Miembro de:
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5.3 Comisién de acoglda

Varias personas de la Fundacidén Sindrome de West han formado la “comision
de acogida” la cual asesora a las familias de nifos recién diagnosticados.
Al conocer la noticia las familias suelen encontrarse perdidos al no saber qué tienen
que hacer.
Desde la comisidn se les proporcionan apoyo emocional y se les guian en los
primeros pasos, tanto en temas administrativos como en el dia a dia de los
pequefios.

De igual manera dedicamos la comisién de acogida a familias que aunque ya

contaban con un diagndstico, desean afiliarse a la fundacién y contar con nuestros

servicios y apoyos.

En 2019 la comision destind mas de 700 horas al asesoramiento de familias

recién diagnosticadas.

Esta acogida se realiza durante un periodo de tiempo a través de llamadas,
whatsapss, mensajes, correos electrdnicos, etc. tanto por parte de la coordinadora
de familias, coordinadora del programa de ocio y respiro familiar como de la

comision de acogida e incluso del propio patronato en algunos casos.
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6. Programas de Investigacion

A continuacién exponemos los programas de investigacion mas significativos en

los que hemos tenido presencia / iniciativa, remarcando el afio de partida.
6.1 lnsulin~-lUike growtiv factor- 1 s associated witr

cognitive outcome n infantile spasms (2009)

Raili Riikonen MD, PhD

Professor in Child Neurology, University of Kuopio, Kuopio, Finland
6.2 Progroma. de diagnéstico e investigacion genéticoy
en el sindrome de West (201.2)

Dravet Syndrome Foundation
6.3 Andalisis del sistema endoconnabinoide en

formacorresustente (2015)
Facultad de Medicina, Universidad Complutense, y Hospital Clinico San
Carlos
”"““"P“i PREMIO SOCIAL UNIVERSIDAD CARLOS Il 2018 - PREMIO FUNDACION REPSOL 2018/2017/2016 - PREMIO ACCION
incsg?éan SOCIAL BANKIA 2018 — PREMIO HOLYSTIC PRO AFRICA 2017 — TROFEO FONDATION PSA 2016/2011 - PREMIO JOSE
ks o, BARBERO 2015 — PREMIO TERRITORIOS SOLIDARIOS BBVA 2015/2014/2012 - PREMIO SONRISAS DULCES 2013 -
Q& C TROFEO FOMENTO DEPORTE FICMS 2010 - PREMIO SOLIDARIDAD PSA MADRID 2009 — PREMIO DIARIO MEDICO 2008

EURORDIS FE})ER - PREMIO VERTICE 2007



¢/ Hnos. Velasco Lopez, 1 Bis
D G w G S I 28250 - Torrelodones (Madrid)
Tel. 91 63190 11
o fundacion@sindromedewest.org

1 6 AN S SUuenes www.sindromedewest.org

6.4 Higlh Incidence of Mutochondrial Respiratory
Chhain Complex Deficity un Children witiv
Infantile Spasms (2015)

Agustin Legido MD, PhD

Section of Neurology, Mitochondrial Disease Laboratory, Department of
Pediatrics, St. Christopher's Hospital for Children, Drexel University College
of Medicine, Philadelphia, PA

6.5 Desarrollo de un sistema acistico gue permifo
Letectar ol . o de i dadh enilént
y controarrestor esto mediante onday sonoras

(2017)
Dr. Jesus Devesa, Catedratico Fisiologia Humana. Director Cientifico Centro
Foltra
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7. Publicaciones

7.1 Diwvwlgacion del Ubro “Puesto al dia en epilepsio y

awntusmo?’
4 Con el fin de hacer llegar al publico
Porab o gl N interesado lo expuesto por los principales

(eds.)

doctores internacionales en esta materia,

Puesta al dia publicamos un libro con las ponencias del

S congreso realizado durante este 2019.

Los 3.000 ejemplares de este
libro los seguimos distribuyendo de modo

gratuito a todos los profesionales
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>
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sanitarios, hospitales, facultades vy

[
fundacion

asIsSa»> bibliotecas que lo solicitan.

Ademas seguimos ofreciendo a todo aquel interesado las anteriores publicaciones,

que ademas se encuentran adjuntas en nuestra pagina web en formato PDF.
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8. Cursos de formacion

En nuestro afan de facilitar la formacion a voluntarios, desde la Fundacién se
les ofrecen cursos gratuitos. Unos porque nos llegan y lo hacemos extensible a ellos

y otros porque se organizan directamente desde aqui.

8.1 Prumeros aunyxilios

Tras un acuerdo con Proteccion Civil de Torrelodones, tenemos un par de
veces al afo, un curso gratuito de Primeros Auxilios, donde nos ensefian RCP asi

como otras técnicas de interés.
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8.2 Reciclage continuno-

Cuando se incorporan nuevos voluntarios, es necesario darles a conocer
técnicas de intervencién en crisis epilépticas, directrices sobre cdmo 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 acompafian 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.

Este reciclaje se da de manera continua entre los voluntarios antiguos y los

nuevos, y ademas se preparan jornadas especificas para ello, asi como para

fomentar el trabajo cooperativo que tanto nos caracteriza.
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8.3 Practicas en lao Fundacion

Mantenemos un acuerdo con el CP San Ignacio de Torrelodones, a través del
cual, alumnos del Certificado de Profesionalidad “ANIMACION FISICO-DEPORTIVA Y
RECREATIVA PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD” pueden realizar las practicas

en nuestros campamentos y sabados de ocio.

Una vez terminadas las practicas, algunos se han ido incorporando como

monitores.

Durante este 2019 no hemos tenido alumnos de este centro, aunque el
acuerdo sigue activo y estamos abiertos a que dichos alumnos vengan a realizar

con nosotros sus practicas y que puedan alcanzar el grado de profesionalidad.

Por otro lado tenemos abierto durante este 2019 un acuerdo con la
Universidad Francisco de Vitoria, ya que algunos de sus alumnos han decidido
realizar con nosotros sus practicas sociales obligatorias.

La mayoria de ellos siguen colaborando con nosotros al finalizar las horas

exigidas por la facultad.

Miembro de:
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9. Campanas solidarias en marcha

La Fundacion Sindrome de West ha estado realizando durante estos afios
atras, en colaboracion con la empresa de mensajeria HALCOURIER, una recogida de
tapones solidaria cuya recaudacion estaba destinada a la financiacion de un
programa de diagndstico e investigacion genética para los nifios con
Sindrome de West que se esta llevando a cabo en colaboracion con el INGEMM del
Hospital de La Paz de Madrid.

La recogida de cajas se realizaba a nivel nacional y en ella estaban

participando tanto particulares, empresas privadas y administraciones publicas.

Desarrollar un completo mapa gendmico, es decir, descubrir hasta qué 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.
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Desgraciadamente durante el 2019, aunque la campafia sigue en marcha, ha
perdido mucha fuerza ya que las compafiias de transporte no pudieron seguir
manteniendo los gastos. TYPSA por un lado, y HALCOURIER que desgraciadamente
cerré como empresa.

No obstante nosotros seguimos en contacto con la propia recicladora
Ballester De Plasticos S.L, a la que le seguimos llevando tapones, aunque en menor
medida. Incluso en ocasiones son las propias familias las que se acercan hasta alli a

llevarlos.

9.2 Recoguda de wmévides con la Fundacion Wamada

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

D.‘i que tu viejo a”" ~ -
pray una campafia de recogida
de moviles.
Cada familia

solicita a LLAMADA
SOLIDARIA el nimero 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.

Miembro de:
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9.3 Campana solidaria con Domino ‘s Pizza

Dominds Pizza lanza durante este 2019 una campafia solidaria repartiendo
tarjetas con su logo entre las facultades de toda Espafia en las que se les indicaba
que por cada consumicidn que hicieran entregando dicha tarjeta, un porcentaje de
los gananciales irian para una fundacion/ asociacion.

Nuestra Fundacion gozo de los porcentajes recaudados en Madrid y Sevilla.

*” Domino’s Pizza

7 )

Ademas, la fundacion ha podido disfrutar de pizzas donadas por Domino’s Pizza

durante eventos y algunas jornadas de ocio.
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10. Otros eventos solidarios

10.1 XVIl Cirewito Benéfico de golf Fundacion Sindrome

de West

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

solidarios.

Los torneos que han tenido lugar
durante este afio han sido:
16/3 — Real Sociedad Hipica (Madrid)
10/5 - Layos (Toledo)
23/6 - RACE (Madrid)
1/9 - Retamares (Madrid)
24/9 - La Moraleja (Madrid)
23/10 - Golf Santander (Madrid)
10/12 - Neguri (Bilbao)
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10.2 Partiecipacion de Rwera Ordonez en “Aguelloy
maronllosoy anos’ de Telemadiid

Francisco Rivera, padrino de la fundacion, colabora con nosotros desde hace
muchos afos.

Durante este 2019, acudio al programa “Aquellos maravillosos afios” de

TeleMadrid y nos dond la recaudacion.

10.3 Tw)h'o’ AW %ft AIbanfa-Teatro

El grupo de teatro ALbanta del Centro Asesor de la Sainetazos a la crisis

de Joseé Cedena

Mujer de Ceuta, dependiente de la Consejeria de o,
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad realizé el 28 o
de noviembre de 2019 una funcion de teatro en el
Revellin de Ceuta y dond toda la recaudacién a

nuestra Fundacion.

eatro Auditorio  Jueves, 28 de noviembre 2019
: Revellin 21:00 horas

(AT AATRTARRRRA R NN
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10.4 Helioy Cémicos

El 27 de noviembre de 2019 tuvo lugar el II Concurso Nacional de Comicos de
Helios en el Palacio de la Prensa de Madrid.
Ademas de pasar una velada fantastica, presentada por Leo Harlem, la fundacién

recibid toda la recaudacion del evento.

10.5 Chwrreria “EL Chvwrrl’ de Torrelodones

Durante este 2019 la churreria “El Churri” de Torrelodones ha participado en

numerosas ocasiones con la Fundacion Sindrome de West.

Cada vez que los chicos acudian a la churreria durante alguna actividad del
programa de respiro y ocio, éstos eran invitados a los churros, por lo que hacia mas

asequible el poder merendar o almorzar alli con ellos, pues solamente se abonaba

la bebida.
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Ademas, ha sido propulsor de eventos solidarios con y sin fin de recaudacion.
Dond a la fundacién chocolate y churros para dar una chocolatada en plenos
festejos navidefios de Torrelodones, donde pudimos conseguir una gran
recaudacion y ademas, gran visibilidad de la fundacion y la enfermedad.

I\\

Posteriormente don6 de nuevo chocolate y churros para el habitual “roscén”
navidefio de la fundacion en el que se invita a familiares, voluntarios y amigos a

pasar un buen rato, por lo que ahorrd ese coste a la fundacion.

10.6 Libro Superpoderes del éxito pora gente normal

MAGO MORE
glAF&EREUE]ﬁ?ESﬁBh%KE Todo lo que se recauda con la venta de este libro va

destinado a Fundacién Bobath y Fundacién Sindrome de

West, gracias al gran trabajo de Mago More.
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10.7 Padel & Vinos

TS IS, N N/ WLV YA Nuestra colaboradora Victoria Diez organizé un
e . - e
““mn’a[le' %"am&%%ueta torneo de padel a beneficio de la Fundacion Sindrome de

ol West el sabado 19 de octubre a las 16 h. en la Ciudad de
ﬂ nr’“’ U ﬁ oty

LYY im0 o TaRes la Raqueta y contd con una espectacular cata de vinos.
nnz:mmui a4 LAUS I1ZADI

t difer:
m ageritive
w1 OV MARCOREAL
AMDACON

Invita a m amg@ 2
ari L P
sfrutar e esfas § vines it e el
% & lrnm lSﬁIl ISI m l'—'.‘
Conflrma to asistencia DT - D B PABL AL L)
victoriaBfvcommication.zs N, R, (n/m-.m
Tekfom 629 682 882

Welcome PACK y sartes nan miﬂlm
Fremia Campesaes y SUBCAMBRORS

10.8 Cwurso- Formativo de Golf de la UCM y loe RIC en

Real Federacion Espanola de Golf

La Facultad de Ciencias de la Informacion de la Universidad Complutense de
Madrid y la Universidad Rey Juan Carlos, celebraron un Curso Formativo
denominado “El periodismo de golf, mucho mas que informacion deportiva” dirigido
fundamentalmente a alumnos de la UCM y la de RIC, pero asimismo a profesionales

o aficionados del sector.

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 Federacién Espafola de Golf, fueron los encargados de impartir las dos

M'embmpdi PREMIO SOCIAL UNIVERSIDAD CARLOS Il 2018 - PREMIO FUNDACION REPSOL 2018/2017/2016 - PREMIO ACCION
'mcsgoan SOCIAL BANKIA 2018 — PREMIO HOLYSTIC PRO AFRICA 2017 — TROFEO FONDATION PSA 2016/2011 - PREMIO JOSE

. BARBERO 2015 — PREMIO TERRITORIOS SOLIDARIOS BBVA 2015/2014/2012 - PREMIO SONRISAS DULCES 2013 -
Q & TROFEO FOMENTO DEPORTE FICMS 2010 - PREMIO SOLIDARIDAD PSA MADRID 2009 — PREMIO DIARIO MEDICO 2008
:E:",E’;%.Q.BEPJ,S, FEﬁER - PREMIO VERTICE 2007



SINDROME
¢/ Hnos. Velasco Lopez, 1 Bis
D e w G S I 28250 - Torrelodones (Madrid)
Tel. 91 63190 11
_— fundacion@sindromedewest.org

1 6 AN S SUuenes www.sindromedewest.org

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

espafiola.

El importe integro de la inscripcion fue para la Fundacion.

P . »

De izquierda a derecha José Gabriel Ferndndez (URJC), Miguel Angel Barbero
(FSW), Fernando Peinado (UCM) y Gonzaga Escauriaza (Pte. RFEG).
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11. Internet y Redes Sociales como punto de

encuentro

FUNDACION 5, SINDROME DE WEST Contamos con una pagina web muy activa,
2p 28 TRRETLL
oo oo e moaso oo 00 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 otorgd su premio a la mejor web de pacientes del afio.

A lo largo de 2019 hemos tenido casi 12 millones de accesos, con un
promedio de 20.000 paginas vistas anualmente.

Durante este afio hemos registrado el mayor numero de visitas desde
Espana, Argentina, México y Ucrania.

Un 73% de usuarios han accedido a nuestra pagina web desde el teléfono

movil y un 27% desde un ordenador.

Igualmente contamos con una participativa pagina en Facebook
(http://www.facebook.com/fundacionsindromedewest) con mas de 8.000 amigos,
con una cuenta en Twitter (@FSWest) con mas de 900 seguidores y otra en
Instagram con mas de 400 seguidores, canales a través de los cuales

informamos puntualmente de todo lo que ocurre en la Fundacién Sindrome de

West.
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12. Coste de las actividades

Durante 2019 los gastos ascendieron a 164.109.06 €. Estos gastos se
distribuyen entre todas las labores resefiadas anteriormente, ademas de en gastos
corrientes de mantenimiento de la sede (alquiler oficina, personal, consumibles...),
organizaciéon de casi un centenar de jornadas de campamento y otras tantas de
ocio inclusivo, ayudas econdmicas para terapias a los afiliados y costes relacionados

con la organizacién de eventos para recaudar fondos.

13. Fuentes de Financiacion

En este ejercicio hemos generado unos ingresos de 219.940,49 €. 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 peridodico como puntual, y de la realizacion de eventos vy
actividades para recaudar fondos: torneos benéficos de golf, subastas,

loteria, conciertos musicales, recitales o exposiciones.

“Nuestro- gram sueno es la comstruecion de wn  centfro

diseinli de ed b, otio- ad o o i e
el gue poder tener nuestra sede permanente y vertebror desde éL
todas nunestras actividades y terapias’

Nuria Pombo San Miguel
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Presidenta Fundacion Sindrome de West

Datos de Contacto:

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

(Madrid, Espafa)

Tel. 91 63190 11 / 629 085 065
fundacion@sindromedewest.org
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