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Aprovechando la celebracién en 2003

del Aio Europeo de las Personas con Discapacidad,
sentimos la necesidad de crear una nueva Fundacién
que llevase formacién, ayuda fisica y econdémica y,
sobre todo, bienestar a los afectados

por el Sindrome de West.

Al ser un sindrome catalogado dentro

del grupo de “Enfermedades Raras”

(menos de cinco casos por cada diez mil habitantes),
no existia ninguna organizacién que diera cobertura
a sus afectados.

Hoy en dia ya formamos un colectivo de 200

afiliados. En estos anos, gracias al apoyo de las familias
y de empresas privadas, hemos conseguido realizar tres
congresos médicos, una veintena de reuniones de
autoayuda, otros tantos campamentos de “respiro”y
mas de 3.000 horas de terapias para nuestros nifos.

5y 6 de Noviembre de 2009

[l Congreso Internacional
Fundaciéon Sindrome de West

INSTITUTO DE ESTUDIOS FISCALES DE MADRID
Avda. Cardenal Herrera Oria, 378 - 28035 Madrid

INSCRIPCIONES EN
www.sindromedewest.org

En recuerdo de Hugo, Alvaro, Marco, Alvaro, Rosa y David

CON LA COLABORACION DE

éFlnstituto de

Estudios Fiscales

5y 6 de Noviembre de 2009
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Y EL MANEJO
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5y 6 de Noviembre de 2009
AVANCESEN "5

LA DETECCION

Y EL MANEJO

DE SINDROMES
EPILEPTICOS

INFANTILES

El porqué del lll Congreso Internacional F. S. West

En poco més de cuatro anos estamos ante
el tercer congreso organizado por la
Fundacién Sindrome de West.

En el afo 2005 tuvo lugar el | Congreso,

un abordaje genérico de la temética de los sindromes
epilépticos infantiles, en el que participaron algunos
de los mejores especialistas del pais.

El Il Congreso, celebrado en noviembre de 2007

y con el patrocinio de la“Fundacién Ramén Areces’,
complementé al anterior y buscé destacar las

novedades habidas en distintos enfoques

de la enfermedad, que por lo comun pasaban
desapercibidos a la Comunidad cientifica de nuestro pais.

En este Ill Congreso pretendemos abordar algunos

de los temas que habian quedado pendientes,
fundamentalmente ligados al diagnéstico y a las
malformaciones previas causantes de la enfermedad.
Asimismo, los diferentes tratamientos, tanto quirdrgicos
como no farmacolégicos, tendran su espacio destacado.
Por ultimo, la asociacién entre autismo y epilepsia
supondra un interesante colofén para este tercer
encuentro al que le animamos a participar.

INSCRIPCION AL CONGRESO:

www.sindromedewest.org

Opcién A: 30 euros
(incluye material y coffee break)

Opcidn B: 60 euros
(incluye material, coffee break y cdctel/almuerzo)

Madrid, 5y 6 de Noviembre

Instituto de Estudios Fiscales de Madrid

Avda. Cardenal Herrera Oria, 378 - 28035 Madrid
(Autobuses: 83y 133)

Il Congreso Internaciona

Fundacion Sindrome de Wes

t

Jueves 05-11-2009

09:00 h.

Bienvenida y presentacion de la encuesta:
“Caracteristicas sociosanitarias de los afiliados a
la Fundacién Sindrome de West”

por Alter Analisis.

09:30 h. Dr. Harvey Sarnat, MD. Neuropediatra.

Hospital de Nifios de Alberta, (Canada).

Profesor de Pediatria, Patologia (Neuropatologia) y Neurociencias
Univesidad de Calgary, (Canada).

Ponencia: "Sinaptogénesis de la corteza cerebral en desarrollo y
en malformaciones del cerebro que estdn asociadas al Sindrome de West’

”

Mesa redonda y debate.

11:30 h. - 12:00 h. Coffee-break

12:00 h. Dra. Laura Flores-Sarnat, MD. Neuropediatra.
Hospital de Nifios de Alberta, (Canada).

Profesora adjunta de Neurociencias Universidad de Calgary, (Canada).

Ponencia: "Deteccién y manejo temprano del Sindrome de West
asociado a malformaciones cerebrales".

Mesa redonda y debate.

14:00 h. Céctel-almuerzo (opcional)

16:00 h. Dra. Celia Pérez-Cerda Silvestre.

« Doctora en Ciencias Quimicas.

« Especialista en Bioquimica Clinica.

« Centro de Diagnostico de Enfermedades Moleculares (CEDEM).

- Facultad de Ciencias de la Universidad Auténoma de Madrid.

Ponencia: "El diagndstico precoz de los errores congénitos del
metabolismo que causan epilepsia en el periodo neonatal".

17:15 h. - 17:30 h. Descanso

17:30 h. Mesa redonda y debate

Viernes 06-11-2009

09:30 h. Dr. Harry Chugani, MD. Neuropediatra.

« Jefe del Departamento de Neurologia, Neuropediatria

y desarrollo pediatrico, Hospital de Nifios de Michigan (Detroit, EE.UU.)

« Director del Centro "Positro emission Tomography" (PET).

« Profesor de Pediatria, Neurologia y Radiologia

de la Facultad de Medicina de la Wayne State University (Detroit, EE.UU.).

Ponencia: “Tratamiento quirtrgico del Sindrome de West".
(con traduccién simultdnea)

Mesa redonda y debate.

11:30 h. - 12:00 h. Coffee-break

12:00 h. Dr. Juan José Garcia Pefias. Neuropediatra.

Coordinador de la Seccién de Neurologia Infantil

del Hospital del Nifio Jesus (Madrid).

Ponencia: "Tratamientos no farmacoldgicos de las encefalopatias epilépticas"
Mesa redonda y debate.

14:00 h. Coctel-almuerzo (opcional)

15:15 h. Dr. Agustin Legido. Neuropediatra.

« Jefe de la Unidad de Neuropediatria del Hospital de Nifios

St. Christopher's, (Filadelfia, EE.UU.)

« Profesor de Neuropediatria en la Universidad Drexel, (Filadelfia, EE.UU.)
« Presidente de la Academia Iberoamericana

de Neurologia Pediétrica (AINP). (Filadelphia, EE.UU.)

Ponencia: "Autismo y epilepsia’.

17:15 h. - 17:30 h. Descanso

17:30 h. Mesa redonda y debate.

18:30 h. CIERRE CONGRESO
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