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PREMIOS APOYODRAVET 2018

Categoria ApoyoDravet Investigacion 1000 euros + diploma
Categoria ApoyoDravet Tecnologia 1000 euros + diploma
Categoria ApoyoDravet Social 1000 euros + diploma

ApoyoDravet convoca sus premios 2018 en las categorias de investigacién, tecnologia y social,
con el objetivo de reconocer publicamente a aquellas personas o entidades que hayan
contribuido de forma significativa durante el afio 2017, en cualquiera de los 3 siguientes
campos:

Sindrome de Dravet
Epilepsia
Enfermedades raras neuroldgicas

Hasta 30 MAYO Recepcién de candidaturas.
15 JUNIO Publicacion de premiados.
23 JUNIO Entrega de premios.

Los/as candidatos/as a los Premios podran ser propuestos por personas o instituciones de
cualquiera de los 3 siguientes dmbitos: Sindrome de Dravet, epilepsia, enfermedades raras
neuroldgicas.

Las propuestas se formalizaran mediante correo electrdnico a: contacto@apoyodravet.eu

En dicha comunicacidn, se debe describir:

> Relacion de persona proponente con alguno de los 3 dmbitos anteriormente
descrito.

» Nombre y apellidos en caso de persona propuesta u otros datos identificativos
en caso de entidad propuesta.

» Meéritos que se les adjudica para optar a estos premios.

Para mas informacién: http://www.apoyodravet.eu/areas-y-proyectos/area-de-investigacion/

El plazo de presentacidn de propuestas finalizara el dia 30 de mayo de 2018.
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BASES

ApoyoDravet es una entidad multidisciplinar impulsada por familias con afectad@s por
Sindrome de Dravet. En su objetivo de modificacidon de la enfermedad y mejora de la calidad
de vida de afectad@s y familiares, cuenta con el desarrollo de programas y servicios avanzados
en los dmbitos cientificos, tecnoldgicos y sociales.

ApoyoDravet, en su labor habitual, extiende su incidencia del ambito del Sindrome de Dravet
al de la epilepsia y a las enfermedades raras neuroldgicas.

Apoyodravet, en su labor estatutaria de diseminacion y promociéon, convoca los siguientes
Premios:

| CONVOCATORIA PREMIOS APOYODRAVET en 3 categorias:

Premio ApoyoDravet Investigacion.
Premio ApoyoDravet Tecnologia.
Premio ApoyoDravet Social.

Para personas o entidades que hayan contribuido de forma significativa al desarrollo de la
investigacion, la tecnologia o los aspectos sociales en alguno de los 3 siguientes campos:
Sindrome de Dravet, epilepsia, enfermedades raras neuroldgicas durante el afio 2017.

ApoyoDravet tiene intencidn de dotar a estos permios de caracter anual.

1 - CONVOCATORIA

1.1 Objetivos

Serdn objetivos de la convocatoria denominada Premios ApoyoDravet, los siguientes:

> Fomentar la Investigacion como medio eficiente para modificar el Sindrome de
Dravet y otras enfermedades.

» Promocionar la tecnologia y la innovacién social como herramientas utiles para la
mejora de la calidad de vida de afectad@s, familiares e intervinientes.

Mediante la concesidn de los Premios, se pretende generar reconocimientos a trayectorias ya
establecidas y servir de apoyo y motivacion a terceros, asi como avanzar en la difusidn social
del Sindrome de Dravet, la epilepsia y las enfermedades raras.
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1.2 Ambito de aplicacion

Sindrome de Dravet

El Sindrome de Dravet es una enfermedad neuroldgica que cursa principalmente con crisis
epilépticas no controladas, retraso mental y alteraciones conductuales graves, asi como con
uno de los indices de mortalidad mds elevado entre los sindromes epilépticos.
Puedes obtener mas informacién sobre el sindrome de Dravet, en el apartado correspondiente
de la web de apoyoDravet:
http://www.apoyodravet.eu/acerca-de/que-es-el-sindrome-de-dravet/

Epilepsia

La epilepsia es una enfermedad neurolégica que afecta a mas de 50 millones de personas en el
mundo y de las que aproximadamente el 30 % presentan una epilepsia no controlada.

Se caracteriza por crisis epilépticas y en ocasiones puede acompafarse de otras
sintomatologias cognitivas, conductuales y disfunciones en muchos otros niveles.

Para mas informacion, puede consultar la web de la Federacidn Espafiola de Epilepsia (FEDE):
http://www.fedeepilepsia.org/

ApoyoDravet es miembro de la Federacidn Espafiola de Epilepsia.

Enfermedades raras neuroldgicas

Se considera enfermedad rara cuando afecta a un pequefio nimero poblacional. En Europa a1
de cada 2000 ciudadanos. Mas de 3 millones de espaiioles padecen alguna de las 5000-7000
enfermedades raras conocidas.

Las enfermedades raras neuroldgicas se caracterizan por las implicaciones cognitivas,
conductuales y sociosanitarias que acarrean. Constituyendo un subgrupo con elevada
morbilidad y en ocasiones grados elevados de discapacidad y dependencia.

Para saber mas sobre las enfermedades raras, puede visitar la web de la Federacién Espafiola
de Enfermedades raras (FEDER): https://enfermedades-raras.org/

ApoyoDravet es miembro de la Federacidn espafiola de enfermedades raras.
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1.3 Entidad convocante

Apoyodravet, asociacién sin animo de lucro con CIF G75132506 e inicio de operaciones en el
afio 2015.

Apoyodravet, con sede en Donostia e impacto de programas a nivel nacional e internacional,
se encuentra inscrita en los siguientes registros: Gobierno Vasco, Diputacidn de Gipuzkoa y
Ayuntamiento de Donostia.

Una enfermedad compleja como el sindrome de Dravet, necesitaba de una plataforma de
abordaje multidisciplinar, donde médicos, afectad@s, investigadores, familiares, educadores,
cuidadores y otros, trabajardn de forma conjunta.

La joven entidad Apoyodravet, surge en el Hospital Universitario Donostia (Gipuzkoa) y
enmarca sus objetivos en la mejora de calidad de vida de |@s afectad@s y de sus entornos
sociales, favoreciendo la inclusién social y educativa de |@s afectad@s, asi como la mejora
asistencial y los cuidados en domicilio; también promociona la investigacidon con la intencidn
de encontrar la cura para dichas enfermedades.

Innovacion social, ciencia avanzada y tecnologia centrada en el paciente, son los pilares que
ApoyoDravet pone al servicio de la modificacién de la enfermedad y las mejoras de calidad de
vida en pacientes y cuidadores.

Puedes conocer mejor a Apoyodravet, sus actividades, programas y servicios en su web:
http://www.apoyodravet.eu/areas-y-proyectos/

2 - CANDIDATOS Y PROPUESTAS

2.1 Podran ser candidatos/as a los Premios todas aquellas personas o entidades con marcado
impacto en investigacién, tecnologia y areas sociales del Sindrome de Dravet, la epilepsia o las
enfermedades raras neuroldgicas durante el afio 2017.

No existe ninguna exclusividad sobre los perfiles de los propuestos. Podran optar personas y
entidades de cualquier nacionalidad. Se cita a continuacidon elementos referenciales de
posibles perfiles como herramienta de ayuda.

ApoyoDravet Investigacion:
El premio ApoyoDravet, en su categoria de investigacion, esta dirigido a cualquier persona o
entidad que haya contribuido en 2017 de forma demostrable al impulso de la investigacidon y la
labor sanitaria asistencial.

» Personas o entidades pertenecientes a la investigacién clinica o preclinica.

Asociacion ApoyoDravet C/Merkezabal 34, 12 D-20009 Donostia-San Sebastian
www.apoyodravet.eu /www.facebook.com/apoyodravet


http://www.apoyodravet.eu/
http://www.facebook.com/apoyodravet

8@}"&’%

TU apoyo NUESTRO suefio SU cura

>

>

Personas o entidades centradas en la gestidon, promocién y otros aspectos que incidan
sobre la investigacion.

Médicos que por su labor asistencial sean referencia para afectad@s o propios
médicos.

Personas o entidades centradas en la organizacién y desarrollo de actos divulgativos y
formativos sobre ciencia o salud.

Se considera acto cualquier escenario puntual o permanente y cualquier formato
(revista, libros, conferencias, congresos, otros).

ApoyoDravet Tecnologia

Optan a este premio personas o entidades que haya contribuido en 2017 de forma

demostrable al impulso de cualquier aspecto tecnoldgico orientado a la resolucién de

necesidades de afectad@s o familiares del Sindrome de Dravet, la epilepsia o las

enfermedades raras neuroldgicas.

ApoyoDravet Social

Optan a este premio personas o entidades que haya contribuido en 2017 de forma

demostrable:

>

Personas o entidades que hayan contribuido a la diseminacién, ampliacion de
conocimiento y aspectos formativos del Sindrome de Dravet, la epilepsia o las
enfermedades raras neuroldgicas.

Personas o entidades del ambito de la comunicacién, que hayan contribuido a la
informacidn, divulgacion y sensibilizacidn de la sociedad.

Personas o entidades que hayan implementado proyectos de alto impacto con mejoras
medibles orientadas a dar soluciones integrales a los problemas derivados de
afectad@s y familias.

Personas o entidades con proyectos centrados en necesidades de profesionales
intervinientes en el manejo de las enfermedades: educadores, psicélogos/as,
asistentes sociales, otros.

Personas o entidades del mundo académico que hayan desarrollado estudios e
investigaciones, de cardcter innovador, tendentes a la mejora de la calidad de vida de
las personas afectadas.

2.2 Los/as candidatos/as a los Premios, deberdn ser propuestos por personas o instituciones

del dmbito de los campos referenciados en esta convocatoria: Sindrome de Dravet, epilepsia y

enfermedades raras neuroldgicas.
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2.3 En situaciones excepcionales, el Jurado se reserva la capacidad de reasignar la candidatura
a la categoria mas adecuada cuando existan dudas razonables sobre la idoneidad de la eleccidn
propuesta por el proponente.

2.4 Sélo se admitirdn propuestas remitidas por correo electrénico a la direccién corporativa:
contacto@apoyodravet.eu y siendo las mismas recibidas antes del dia 30 de mayo de 2018 a
las 15.00 horas (hora espafiola).

2.5 Las propuestas deben incluir:

» Relacion del proponente con alguno de los 3 ambitos anteriormente descrito

» Nombre y apellidos en caso de persona propuesta u otros datos identificativos
en caso de entidad propuesta.

» Meéritos que les adjudica para optar a estos premios.

3 - CARACTERISTICAS DE LOS PREMIOS

3.1 En las tres modalidades de los premios ApoyoDravet 2018, el premio consistird en una
cuantia Unica y total de 1.000 euros y un diploma acompafiante. Los premiados recibiran la
cuantia econémica de 1.000 euros en formato de ayuda y con el compromiso de dedicar a la
continuidad de la labor que la ha llevado a ser merecedor de la concesion.

3.2 La persona premiada de cada categoria, recibira el premio en un acto de entrega a
consensuar en tiempo y lugar entre las dos partes: Apoyodravet y premiad@.

3.3 Las personas premiadas autorizardan a Apoyodravet el uso de fotografias u otros medios
audiovisuales durante el acto de entrega y al correspondiente uso por parte de la unidad de
comunicacion de ApoyoDravet. L@s premiad@s autorizaran a Apoyodravet a la publicacién de
la concesidn en webs y redes sociales.

3.4 Las personas premiadas asumiran las obligaciones que para los perceptores de ayudas y
subvenciones establezca la legislacién vigente.
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4 - EVALUACION, RESOLUCION Y ENTREGA DE PREMIOS

4.1 El jurado estard constituido por los miembros de la Junta directiva mds al menos un
profesional externo de cada uno de los campos y al menos un miembro de los departamentos
correspondientes (social, tecnologia, investigacion) hasta un total minimo de 5 personas por
cada categoria de premio.

4.2 El jurado recibird las candidaturas con los méritos indicados por el proponente y un
informe de cada candidato/a elaborado por el Departamento social, tecnologia vy
Departamento de investigacidon. Dicho informe describird de forma detallada los méritos del
candidato/a y una exposicion valorativa de los mismos.

4.3 El jurado seguird los criterios de evaluacidn y el documento de procedimientos internos
que rigen estos premios, estableciendo un acta final con 3 premiados/as, siendo uno en la
categoria ApoyoDravet Investigacidn, un segundo en la categoria Apoyodravet Tecnologia y un
tercero en la categoria Apoyodravet Social.

4.4 A criterio del Jurado, la convocatoria podra declararse desierta en cada una de sus
modalidades.

4.5 A criterio del Jurado, se podra resolver la adjudicacién con un maximo de 1 mencién
especial por cada categoria. Las menciones especiales no recibirdn premio econémico, pero si
recibiran diploma.

4.5 Los acuerdos adoptados por el Jurado, seran comunicados a los/as interesados/as por
resolucidn de la Presidenta y el Director de ApoyoDravet, asi como las condiciones y términos
en que se propone otorgar cada uno de los premios, requiriéndose la aceptacién expresa de
cada candidato/a.

4.6 En caso de no aceptacion por parte de alguno/a de los/as interesados/as, el Jurado de
dicha categoria se volvera a reunir para nueva resolucion.

4.4 No se admitira recurso de ningun tipo sobre los acuerdos adoptados por los jurados.

4.5 El fallo de los Jurados se hard publico con fecha del 15 de junio en web y redes sociales de
ApoyoDravet. Apoyodravet se reserva la posibilidad de modificar dicha fecha.

4.6 La entrega de los premios tendrd lugar el dia 23 de junio coincidente con el Dia
Internacional del Sindrome de Dravet.
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