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ORIGEN

La asociacién ApoyoDravet (AD) www.apoyodravet.eu, es la evolucion de las actividades de un
grupo de voluntarios, que surge en el Hospital Universitario Donostia, en torno a sus
profesionales sanitarios y en apoyo de una afectada por Sindrome de Dravet.

La asociacién AD abre su composicidn inicial a otros voluntarios, extendiendo su apoyo a toda

la comu ravet, a otras enfermedades neuroldgicas infantiles y a las enfermedades raras.

A egta composicién I, se unen voluntarios con experiencia en gestién en entidades del
experiencia de los ultimos afios en la gestion de proyectos

investigacion, tecnologia e innovacion social, a los que se unen

os en la mejora de calidad de vida de los afectados y de sus entornos
sociales, favoreciendo la inclusién social y educativa de los afectados, asi como la mejora
asistencial y los cuidados en domicilio. También promociona la investigacién con la intencién
de encontrar la cura para dichas enfermedades.
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ESTRUCTURA

AD agrupa a familiares y personas cercanas a los afectados, asi como personal con experiencia
en implementacién de proyectos y manejo asistencial entre sus voluntarios, conformando una
experiencia transversal de trabajo colaborativo entre dichos voluntarios (profesionales
sanitarios, investigadores, educadores, etc) y los pacientes y su red social cercana (cuidadores,
familiares y poblacién proxima).

Junta Directiva:
Débora Perea Presidenta
Ainhoa Falque Tesorera
Rocio Aguado Secretaria

Direcfion: Dr. Lu el Aras Portilla

Innovacion
Tecnologia ce
Investigacion

a en el paciente

PROYECTOS

INNOVACION SOCIAL (IS)

INFORMACION, FORMACION, INTERVENCION

Programa IS1 Sensibilizacion y diseminacién

Programa 1S2 Servicio de informacion orientada

Programa IS3 Plataforma de gestidon avanzada del conocimiento
Programa 1S4 Escuela de Formacion y capacitacion en discapacidad y

dependencia

TURISMO INCLUSIVO

Programa IS5 Ocio y tiempo libre inclusivo
Programa 1S6 Guias de turismo inclusivo
Programa IS7 Un mundo en tus ojos
EDUCACION INCLUSIVA
Programa IS8 Techeduca

TECNOLOGIA CENTRADA EN EL PACIENTE (TE)
Programa TE1 Irakurlab
Programa TE2 Intervencidn cognitiva con realidad virtual y aumentada.
Programa TE3 Capacitaciéon en manejo de crisis mediante serious games.
Programa TE4 Detector de crisis epilépticas

INVESTIGACION (MP)

MEDICINA DE PRECISION
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Programa MP1 Modelos knock in de Drosophila

Programa MP2 Zebrafishes personalizados

Programa MP3 Modelos de neuronas inducidas a partir de IPSCS

TERAPIAS AVANZADAS

Programa MP4 Terapia génica

Programa MP5 Terapia celular

NUEVO CONOCIMIENTO

Programa MP6 | Estudios neuroimagen

u
con n alidad y par,

fectados por el sindrome,
o hasta en un 60 % severo,

iones de conducta, en siones en los rangos de la hiperactividad y el trastorno de la

en otros, en el ctro autista.

Se estima que e cada 30.000 personas sufre el sindrome de Dravet, aunque una elevada
tasa de infradiagndstico, hace que sélo se conozcan unos pocos miles en toda Europa. Las
familias sufren con una patologia que presenta uno de los rangos de mortalidad mds elevados
entre los sindromes epilépticos, discapacidad superior al 75 % y dependencia en grado severo.
El sindrome de Dravet fue incluido por el ministerio en el listado de enfermedades de menor
grave con necesidad de cuidados hospitalarios. A pesar de ser domiciliaria, el cuidado de 24
horas que necesita y sus caracteristicas especiales (identificar y tratar crisis), la asemejan a

una hospitalaria.

El Sindrome de Dravet posee uno de los indices de mortalidad mas alta entre los sindromes
epilépticos.
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