Y . Hospital Infantil
Universitario
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EX comunidad de Madrid

Madrid, 16 de mayo de 2017
A la atencion del/los médico/s responsable/s:

Somos médicos de la seccidn de neurologia pediatrica del Hospital Infantil
Universitario Nifilo Jesus de Madrid. En colaboracion con la Asociacion Espafiola
Sindrome de Sturge Weber estamos desarrollando un proyecto con el objetivo de
crear un registro nacional de pacientes afectos de esta enfermedad.

Como bien saben, el sindrome de Sturge-Weber (SWS) es un trastorno vascular
congénito del grupo de enfermedades neurocutaneas, clasicamente conocida como
“angiomatosis encéfalo-trigeminal”. Las principales manifestaciones clinicas son
neuroldgicas, oftalmolégicas y dermatoldgicas. Su incidencia es baja, siendo
considerada una enfermedad rara. Dada su baja frecuencia y las dificultades de
acceso de los pacientes a centros de referencia en nuestro pais, en general el nUmero
de pacientes en seguimiento en cada centro es escaso, lo que dificulta la posibilidad
de realizar estudios que nos permitan sacar conclusiones validas, y ampliar nuestro
conocimiento sobre la historia natural de la enfermedad, establecer posibles factores
pronésticos o desarrollar estudios de investigacion con la finalidad de intentar mejorar
las expectativas futuras de nuestros pacientes. La creacion de registros multicéntricos
a nivel nacional permitiria valorar con mayor precision los resultados de las
intervenciones médicas y asi intentar mejorar el pronéstico y la calidad de vida de los
enfermos.

Por ello, les pedimos su colaboracién en este proyecto que iniciamos con ilusion.

Los profesionales que llevaremos a cabo el estudio somos:

- M2 Luz Ruiz-Falco Rojas: especialista en Pediatria y sus Areas Especificas,
acreditada en Neurologia Pediatrica por la AEP, jefe de seccion de Neurologia
Pediatrica del Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus.

- Beatriz Bernardino Cuesta: especialista en Pediatria y sus Areas Especificas,
médico adjunto de la Seccién de Neurologia Pediatrica en el Hospital Infantil
Universitario Nifio Jesus.

- Prado Séanchez Ruiz, especialista en Pediatria y sus Areas Especificas, y
desde junio de 2015 en proceso de subespecializacion en Neurologia
Pediatrica en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus.

Los objetivos del estudio son:

OBJETIVO PRIMARIO:

- Describir la evolucion a corto y largo plazo de los pacientes con diagndéstico de
SWS en nuestro pais, definiendo sus caracteristicas basales y la historia
natural de la enfermedad.



OBJETIVOS SECUNDARIOS:
- Describir las complicaciones neuroldgicas y no neurolégicas de los pacientes
con SWS.
- Describir los hallazgos patologicos de las pruebas complementarias realizadas
a los pacientes con SWS.
- Intentar definir posibles factores prondsticos positivos y negativos en los
pacientes con SWS.

Se recogeran los datos a través de un formulario, previo consentimiento informado por
escrito de los padres, y/o del paciente, si se trata de un sujeto mayor de 12 afios y
capacitado para comprender la informacion suministrada. Se recogeran variables
epidemioldgicas, y aquellas relacionadas con la afectacién neuroldgica, oftalmolégica,
y cuténea, y otros sintomas y signos en relacion con su enfermedad.

En caso de que usted realice seguimiento de pacientes afectos por este sindrome y
quisiera colaborar con nosotros, agradeceriamos se ponga en contacto a través de la
siguiente direccion de correo electronico: proyectosws2017@gmail.com

Le enviariamos el protocolo del estudio, aceptado por el CEIC del Hospital Nifio Jesus,
asi como las hojas de informacién y consentimientos informados, y la hoja de recogida
de datos, para que pudiera tenerlas disponibles para su lectura y entrega a los
pacientes y/o familiares de pacientes afectados que quieran participar, permitiéndole a
usted suministrarnos a nosotros los datos clinicos requeridos. En caso de que lo
prefiera, existiria la posibilidad de en lugar de rellenar la hoja de recogida de datos,
hacernos llegar los informes del paciente.

Esperamos que el desarrollo de este estudio mejore nuestro conocimiento sobre el
sindrome de Sturge-Weber y con ello podamos mejorar la atencién de los pacientes
con esta enfermedad.

Agradeciéndole su atencion, y esperando que pueda colaborar con nosotros, reciba un
cordial saludo,

Beatriz Bernardino Cuesta
Médico Adjunto Seccion de Neurologia Pediatrica
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, Madrid


mailto:proyectosws2017@gmail.com

