BOLETIN INFORMATIVO ASOCIACION APOYODRAVET

7
ravet

BOLETIN INFORMATIVO AD

INDICE Numero 7

1.INFORMACION
1.1. Calafell corre con Marti en su carrera contra el Dravet.......cceveee e cceveeseesece e Pagina 2
1.2.22 Subasta solidaria APOYOAraVvet........c.ccceieieiceireeiese ettt s st e s e er e s Pagina 2
1.3. Matinal Motera en Sabadell..........ccooeoeiee e e e Pagina 3
1.4. Proximo evento: 1 de abril @n Calafell.........cveieieieieece e s Pagina 3
1.5. Mercadillo solidario Apoyodravet, hazte voluntari@............ccccoeveeeieciieeee e e Pagina 4
1.6. Pédliza de Responsabilidad Civil ApOyodravet..........ocivveveeeeeeineeee e Pagina 4
1.7. Orona COOPEIAtIVA..ccouirieeieieieirie st sttt st tettes e st e st e s saesebe st ae st st aessas saesesassses sueensaesssessesssesssees Pagina 5
1.8. Guia para la valoracién de la discapacidad en enfermedades raras.........cceeeeveeeereseeseenenne Pagina 6
2.FORMACION
2.1. Presentacion del cortometraje de Apoyodravet en la UPV.......ccoveveccecceeneeneeene. Pagina 6
8 A =Tl =T [ Lot FO OO USRS Pagina 7
2.3. Charla a l@s alumn@s de primaria del LiCeo AXUIAr.......c..cveieeeveevene e e Pagina 8
3.TECNOLOGIA
3.1. Detector de Crisis @PIlEPLICAS......cvicviriece ettt st st e e bbb b et et ene Pagina 9
3.2. Realidad Virtual para formarse en el Sindrome de Dravet.........ccccccvecveeeeeeceeeeieieeneeeeene e, Pagina 10
4.INVESTIGACION
4.1. Red Iberoamericana en encefalopatias infantiles de origen génico........cccceveeeveciieeennns Pagina 11
4.2. Nuevas vias para modificar el Sindrome de Dravet..........ccceeeveeieieeneenece e evevenes Pagina 12
4.3. Un nuevo ensayo clinico en el Sindrome de Dravel.........ccoccoeceeceeceeeeieeievececeese e e Pagina 13
4.4. Gran éxito en el Barcelona Mobile World CONGress.......ccceeeeeeceeceeerievieteeee ettt eies e Pagina 14
5. OTROS
DL, PrIMEIAKO . .cecte ettt ettt e te ettt ettt et eteste et steses e tessesbebeassaseas et sbe steneaseaneatessebenseaseanet s Pagina 16



BOLETIN INFORMATIVO ASOCIACION APOYODRAVET

1. INFORMACION

1.1. Calafell corre con Marti en su carrera contra el Dravet

El pasado 26 de Marzo, se celebro en Calafell (Tarragona), un nuevo evento de diseminacién y
de captacién de fondos para la investigacion en el Sindrome de Dravet.

Estos eventos dan visibilidad a la enfermedad y con ello abren infinidad de posibilidades,
como por ejemplo, impulsar la investigacion e incrementar la sensibilizacién social con los
afectad@s del Sindrome de Dravet.

Queremos dar las gracias a todas las personas que participaron y colaboraron en realizar el
evento y lo hicieron posible.

Y cédmo no, gracias a la familia de Marti, vuestra ayuda nos permite acercarnos un poco mas a
la cura.

Ajuntament
de Calafell

1.2.22 Subasta solidaria Apoyodravet

La segunda subasta solidaria de Apoyodravet repite éxito, lo que nos anima a seguir
realizando mds subastas que puedan ser de vuestro interés.

La ganadora de la subasta, ha sido Alicia Gibert, que realizo la puja mas alta. Muchas gracias.

Las subastas son otra herramienta que nos permite recaudar fondos, ya que, quien gana la
subasta, colabora y disfruta de los productos y servicios subastados. Asimismo, si quieres
hacer un regalo, es una oportunidad fantdstica para poder hacerlo colaborando con la

investigacion en el Sindrome de Dravet.

https://www.mercadillosolidario.com/subastas.html



https://www.mercadillosolidario.com/subastas.html
http://www.diaridetarragona.com/noticia.php?id=84252

BOLETIN INFORMATIVO ASOCIACION APOYODRAVET

El agradecimiento, lo queremos hacer extensible a todos los establecimientos que nos han
cedido los regalos para esta 22 subasta (Hotel de Londres y de Inglaterra, Mirador de Ulia, La
Perla y San Sebastian Turismo), a la plataforma mercadillosolidario, que nos permite activar
este proyecto y a tod@s aquell@s que han colaborado en su difusion. Sin vosotr@s, nada de
esto es posible.

"

1.3.Matinal Motera en Sabadell

mercadillo

SOLIDARI

El pasado 26 de febrero, tuvo lugar una Matinal Motera, organizada por La Konya Motogrup
en Sabadell.

El 50% de lo que se recaudd en este evento, ird destinado a los proyectos de investigacion de
Apoyodravet.

Queremos dar las gracias a las personas organizadoras y especialmente a la familia de Alicia,
una de nuestras nifias, que fueron los promotores de este evento.
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1.4.Préoximo evento: 1 de abril en Calafell

Sahado 1 de Abril

Teatre Auditori de Galafell

Gala Benefica Apertura 21:30H

'me“\;alistas

‘de 105
restig'iosos

colabora:

m_:
slie
CasTnPAR

El proximo 1 de abril tendrd lugar en el Teatro
Auditori de Calafell, una gala benéfica a favor del
sindrome de Dravet.

Se podra disfrutar de un especticulo lleno de
magia e ilusién, de la mano del mentalista Toni
Bright, bajo el titulo “La magia de la mente”.

El precio de la entrada anticipada, es de 10 euros
y en taquilla de 12 euros.

Otro evento solidario que queremos agradecer a
la ciudad de Calafell, por ser una luchadora
contra el Dravet y a la Asociaciéon Dram vy
organizadores por su trabajo constante para
acercarnos a la cura.

1.5. Mercadillos solidario Apoyodravet, hazte voluntari@

El préximo sdbado 8 de abril, Apoyodravet realizard un mercadillo solidario, en el Euskaltegi
Urumea, con la finalidad de recaudar fondos para la investigacién en el Sindrome de Dravet.

Fecha: 8 de abril del 2017

Hora: De 10a 18

Lugar: Euskaltegi Urumea (Donostia)

Podéis participar de dos maneras: la primera, acercandoos a nuestro mercadillo y comprando,

y la segunda, participando en él como voluntari@ en el montaje, en la venta o en el

desmontaje y/o realizando difusién. Si tienes tiempo y ganas el 8 de abril para ser voluntari@

de nuestro mercadillo solidario, puedes ponerte en contacto con:
ana.hornos@apoyodravet.eu



mailto:ana.hornos@apoyodravet.eu
https://www.facebook.com/dravetmarti/photos/a.266021320085785.62897.254269721260945/1346420165379223/?type=3

BOLETIN INFORMATIVO ASOCIACION APOYODRAVET

1.6.Pdliza de Responsabilidad Civil Apoyodravet

Apoyodravet renueva su pdliza de responsabilidad civil, para que voluntari@s y trabajadores,
estén arropados legalmente en sus actos y funciones.

Agradecemos a la familia Marafién Diez, el asumir los costes de la pdliza un afio mas. Nos
sentimos afortunados de tener esta red de apoyo.

Forma parte de Apoyodravet, busca tu forma de hacerlo:
Hazte voluntari@ de la asociacién: ana.hornos@apoyodravet.eu

Dona: http://www.apoyodravet.eu/socios-y-donaciones/
Trae empresas al patrocinio de proyectos: contacto@apoyodravet.eu

Apoyodravet, la plataforma multidisciplinar, con los proyectos mds innovadores para
conseguir la cura del Sindrome de Dravet.

Sé parte de la cura, sé parte de Apoyodravet.
1.7.0rona cooperativa
Orona cooperativa, se convierte un afio mas en promotor econémico de Apoyodravet.

Ademads de cedernos instalaciones y material, aportard 1500 euros para el desarrollo de
proyectos en el campo de la educacidn inclusiva.

Muchas gracias a |@s trabajadores de Orona, por creer en Apoyodravet e impulsar la inclusion
educativa de los afectad@s por el Sindrome de Dravet.

http://www.orona.es/es-es



mailto:ana.hornos@apoyodravet.eu
http://www.apoyodravet.eu/socios-y-donaciones/
mailto:contacto@apoyodravet.eu
http://www.orona.es/es-es
https://www.facebook.com/apoyodravet/photos/a.408079379399970.1073741827.398782693662972/675058482702057/?type=3
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1.8. Guia para la valoracién de la discapacidad en enfermedades raras

El Dr. Aras, Director de Apoyodravet, es uno de los expertos que ha colaborado en lIa
elaboracidn de la guia para la valoracién de la discapacidad en enfermedades raras.

Esperamos que el documento sea de utilidad y que otras comunidades se animen en esta
linea.

Agradecemos a la comunidad de Murcia y a los responsables de la elaboracién de esta guia,
gue hayan confiado en |@s miembr@s de Apoyodravet para su desarrollo.

ApoyoDravet, en su caracter multidisciplinar, dispone de perfiles para asesoramiento médico y
cientifico sobre el Sindrome de Dravet y los pone a disposicion de la comunidad, para la
promocién de la investigacién y las mejoras asistenciales.

Apoyodravet mantiene su compromiso de seguir ofreciendo materiales de utilidad, a
profesionales, particulares, entidades y familias que lo necesiten.

2. FORMACION
2.1.Presentacion del cortometraje Apoyodravet en la UPV

Apoyodravet cuenta con un
proyecto de  Educacion
Inclusiva, que busca la
socializacion, integracion,
colaboracion y participacion
de tod@s |@s alumn@s de
cada centro educativo en
cualquier tipo de actividad.

Conscientes de los
beneficios, queremos
acercar la tecnologia a la
discapacidad, como una
obligaciéon social facilitadora
de normalizacion y una
contribucion al correcto

desarrollo humano.

Queremos dar las gracias a colaboradores como la UPV por su invitacién a participar en el
proyecto “Educacion inclusiva paso a paso: la riqueza de la diversidad” posibilitando una
formacién sobre el Sindrome de Dravet entre tod@s I@s alumn@s de Ultimo curso de
educacion especial.

El 28 de Marzo, presentaron el proyecto, las alumnas que realizaron el cortometraje de
Apoyodravet, frente a sus compafier@s y profesores en la Facultad de magisterio de San
Sebastian.
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Gracias a las alumnas por su magnifico trabajoii

Proximamente el cortometraje estara disponible para su visionado en nuestra pagina web.

2.2.Techeduca

Techeduca es un proyecto enmarcado en el programa de Apoyodravet “Educacién inclusiva”.
Una idea innovadora de acercar a centros educativos y familias productos tecnoldgicos
orientados a la educacion inclusiva.

El proyecto se dirige en una primera fase a centros educativos y familias residentes en la
Comunidad Auténoma Vasca. Se valorara tras la primera fase, la posibilidad de ampliarlo a
otras areas geograficas.

Lo que ofrecemos a centros educativos y familias, es la cesion de material durante 15 dias para
uso y prueba de diferentes aplicaciones de formacion y educativas de realidad aumentada y
realidad virtual, ademas de una formacién personalizada para el uso de las mismas.
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Los objetivos de Techeduca, son:

>

>

Empoderamiento de los agentes intervinientes en la educacién de las personas
afectadas, familias, educadores, trabajadores sociales, etc.

Normalizar la utilizacion educativa y centrada en el paciente, de la realidad virtual
y la realidad aumentada.

Dar visibilidad a los beneficios de la aplicacidn préctica y educativa que las nuevas
tecnologias nos ofrecen.

Formar en tecnologia aplicada a la educacidn y a la atencion de afectados/as.
Impulsar las aplicaciones y materiales educativos de realidad virtual y realidad
aumentada.

Si desean recibir mds informacién sobre Techeduca, pdngase en contacto con Martha Tolosa

martha.tolosa@apoyodravet.eu

2.3.Charla a |@s alumn@s de primaria del Liceo Axular

Con motivo del Dia Mundial de las enfermedades raras (28 de febrero), el Director de
Apoyodravet, Dr. Luis Miguel Aras, dio una charla a |@s alumn@s de primaria del Liceo Axular
(Donostia), de enfermedades raras, Sindrome de Dravet y manejo de crisis.

La formacién y transferencia de conocimiento, es crucial en las enfermedades raras. Por ello
nuestro compromiso es constante en facilitar la formacién y transferencia del conocimiento,
posibilitando una mayor inclusién de los afectad@s por enfermedades raras, como es el
Sindrome de Dravet.



mailto:martha.tolosa@apoyodravet.eu
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3. TECNOLOGIA
3.1. Detector de crisis epilépticas

El detector de crisis desarrollado por la empresa MJN Neuroserveis y en el que Apoyodravet
actua de promotor, sigue su camino hacia la comercializacion.

Apoyodravet cree firmemente en este detector, por la mejora que supondria en la calidad de
vida de afectad@s por el Sindrome de Dravet y enfermedades afines y de sus familias.
Vaticinar una crisis epiléptica antes de que ocurra, mitigaria los niveles de stress que supone
para la familia la falta de prediccidn de una crisis epiléptica, sobre todo por las noches.

Tras el éxito alcanzado por su stand en Barcelona Mobile World Congress, han sido finalistas
en dos congresos mas, Bio Europe Spring Congress y M2D2. Hecho que nos satisface y
refuerza en nuestro apoyo incondicional a la comercializacién de este detector.

Estos dias, se encuentran en Boston, Universidad de Massachusetts, en su presentacion
internacional.

Deseamos que tras el éxito, su comercializacién se materialice y llegue a tod@s las personas
gue lo necesiten.
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3.2.Realidad Virtual para formarte en el Sindrome de Dravet

Luz 'snlar_

También es muy caracteristico el reflejo
de 1a luz sobre la nieve o el agua.

En situaciones de claridad primaveral
evitar arbolados y otras localizaciones
generadoras de claros-oscuros.

Proximamente estard disponible el serious games formativo de Identificacién de
desencadenantes en sindromes epilépticos.

Este proyecto formativo de Apoyodravet, en colaboracién con la empresa Humantiks,
pretende desarrollar simulaciones y espacios inmersivos para capacitar a intervinientes en la
enfermedad.

Apostando por la realidad virtual, como una via formativa que nos brinda una infinidad de
posibilidades, como la formacién e-learning, la rapidez y accesibilidad y una experiencia Unica
de generar entornos inmersivos a medida de los afectad@s, para que su entorno social
disponga de la formacién necesaria para intervenir con mayor calidad en el manejo de la
enfermedad.

A este 12 serious games, le seguiran otros dos de manejos de crisis epilépticas, identificacion
de crisis epilépticas. En total, seran tres serious games formativos que ofreceran a las
personas una formacién integral en la materia.

El serious games de identificacién de desencadenantes en sindromes epilépticos, permite de

una forma practica, identificar los desencadenantes a evitar. Las siguientes imdgenes son una
muestra de ello.

10
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[ escaleras Mecsnica

Clarooscuro

Estar atentos a los claros oscuros,
retrasande las salidas bruscas de una
situacion de oscuridad buscando el
acostumbrarse. Usar salas de luminosidad
intermedia para los cambios de
luminosidad.

4. INVESTIGACION

4.1.Red Iberoamericana en encefalopatias infantiles de origen genérico

Apoyodravet trabaja en la implementacion de una red iberoamericana para la promocion de
la investigacidon en el campo de la epilepsia encefalopética y del Sindrome de Dravet.

Con representacion de mas de 7 paises (Espafia y América Latina) y mas de 13 grupos de
investigacion, la mayor red de este tipo en dicho campo, pretende ver la luz en las préoximas
semanas.

La red pretende articular proyectos de investigacién a nivel bdsico, clinico e industrial,
enfocados a comprender mejor la fisiopatologia de estas enfermedades, mejorar vy
homogeneizar el diagndstico precoz de los enfermos, establecer sus bases genéticas,
desarrollar tratamientos novedosos avanzados y trasladar éstos a la comunidad de enfermos.

11
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Su cardcter multidisciplinar, abarca profesionales expertos en bioquimica, farmacologia,
modelos animales y celulares, genética, terapias avanzadas, clinica, fisiopatologia, ensayos
clinicos, drug Discovery, bioinformatica y tecnologia.

La red liderada por el Centro de Biologia Molecular y Medicina Regenerativa (CABIMER
Sevilla) incluye grupos académicos, empresariales y asociaciones de afectad @s.

4.2. Nuevas vias para modificar el Sindrome de Dravet

En septiembre 2017 arrancara el proyecto denominado “Terapia celular en el Sindrome de
Dravet” impulsado por Apoyodravet.

Desarrollado por el Centro Andaluz de Biologia Molecular y Medicina Regenerativa
(CABIMER) y cuenta con el liderazgo del investigador del superior de Investigaciones
Cientificas (CSIC) el Dr. Manuel Alvarez Doledo.

En el proyecto, se combinan técnicas genéticas con terapia celular para la generacién de
neuronas glutamatérgicas y gabaérgicas inducidas a partir de células madres pluripotenciales

(iPSCs).

Esa produccién extra de neuronas, permitird compensar las neuronas disfuncionales
existentes en los afectad @s.

Este innovador proyecto, permitira abrir vias similares para otras enfermedades.

Mas informacion del proyecto: http://www.apoyodravet.eu/areas-y-proyectos/area-de-
investigacion/terapias-avanzadas-dravet/terapia-celular/

Pretendemos desarrollar un abordaje altamente resolutivo que no sdlo disminuya las crisis,
sino que también obtenga mejoras en las alteraciones cognitivas y conductuales.

12
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El proyecto tiene un presupuesto de 175.000 euros para 2 afios

Cualquier intencidn particular o empresarial de donacidn o patrocinios de este proyecto:

contacto@apoyodravet.eu

https://www.cabimer.es/web/es/dept/tcmr/terapia-celular-en-neuropatologias/

4.3.Un nuevo ensayo clinico en el Sindrome de Dravet

En los préximos meses,
puede que se inicie un
nuevo ensayo clinico
en la comunidad
Dravet, al haber
recibido la empresa
OPKO_CURA la
denominacién de
medicamento
huérfano para su
compuesto en
desarrollo CUR 1916
de la empresa OPKO-
CURNA.

Un farmaco en desarrollo, que se podria encuadrar dentro de lo que llamabamos terapias

génicas: en concreto, en la sobreexpresion proteica.

Cualquier informacion requerida sobre ensayos clinicos, puede ser trasladada a la unidad de

apoyo a los ensayos clinicos, a través de:

contacto@apoyodravet.eu

http://www.apoyodravet.eu/areas-y-proyectos/area-social/programa-guztiok-batera/

13
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4.4.Gran éxito en el Barcelona Mobile World Congress

El proyecto de apoyodravet que busca generar nuevos compuestos farmacolégicos ltiles en el
Sindrome de Dravet, obtuvo un gran éxito en la feria del YOMO del Barcelona Mobile World
Congress.

Un proyecto que llamé la atencién de I@s cientificos presentes, recibiendo muchas
felicitaciones e intereses.

En el congreso, |@s cientific@s Andrea Tapia y Victor Lépez del Amo, enseifaron a las
personas asistentes, las moscas que utilizaremos para buscar farmacos Utiles personalizados
en afectad@s del Sindrome de Dravet, ademas de poder observar mediante una lupa como
convulsionaban ante stress y calor.

El presidente de la Generalitat de Cataluiia, Don Carles Puigdemont y autoridades,
seleccionaron el stand de Apoyodravet como referente a visitar durante su estancia en
YOMO.

14
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Los medios de comunicacidn espafioles, se hicieron eco de la participacién del proyecto en el
congreso.

http://www.lavanguardia.com/vida/20170225/42314957913/cientificos-valencianos-llevan-
al-mwc-de-barcelona-experimentos-con-moscas-para-tratar-la-epilepsia-infantil.html

http://www.europapress.es/comunitat-valenciana/noticia-experimentos-moscas-
tratar-epilepsia-infantil-mwc-barcelona-20170225171856.html

Este proyecto estd abierto a patrocinios y a donaciones de particulares con recompensa.
Interesad@s, ponerse en contacto con:
Lusimi.aras@apoyodravet.eu

15
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5. OTROS

5.1.Primerako

Apoyodravet forma parte de la plataforma de venta solidaria PRIMERAKO.

La plataforma permite realizar diversas compras y a la vez colaborar con Apoyodravet sin
gasto adicional, sélo tienes que comprar como siempre y con tu compra, colaboras con la
investigacion del Dravet.

Os invitamos a que entréis en PRIMERAKO y hagdis vuestras compras.

www.primerako.com



http://www.primerako.com/

