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AREANVESTIGACION

1.- Nuevo tratamiento para modificar el sindrome de Dravet

Area: terapia genética

Empresa: Stoke Therapeutics

Mecanismo: sobreexpresion de proteina

La empres&toke Therapeutidsapresentalo resultados positivos en ratén sobse estrategia

de sobreexpresion de proteina.

La empresa actla sobre el RAr medio de un oligonucledtido antisentido, para aumentar la
produccion de proteina deficitaria en el Sindrome de Dravet.

Los datos han sido presentados recientemente en el @sogOligonucleotide & peptide
therapeutics (OPT) (288 Marzo 2018), celebrado en Boston.

Stoke therapeutics, se une por tanto a otras empresas con producto en desarrollo para las

enfermedades raras genéticas con déficit de funcion proteica y que usamdsdme de Dravet
como diana preferente.

KGGLAYKKRNI gSGaeéy RMFAEHESRNG SAIKKX Kk a G211 S

STHKE

THERAPEUTICS

Stoke is developing antisense oligonucleotide
medicines that target RNA splicing to increase gene
expression for the treatment of severe genetic
diseases.

7% 8 % https://skymz.cc

2.- Coordinador cientifico internacional Apoyodravet

Victor Lépez del Amo, investigador de la Universidad de California, San Diego (USA), asumira
funciones de coordinador cientifico internacional en el Departamento de investigacion de
Apoyodravet.

Sus acciore se enmarcan en la promocién de la investigacién y en el establecimiento de
estrategias favorecedoras de colaboracion cientifica (transferencias tecnologicas, transferencias
del conocimiento, impulso de consorcios y trabajos en red entre otras).

Le desearns una fructifera labor en la investigacion del Dravetiji



https://dravetsyndromenews.com/2018/03/29/stoke-therapeutics-dravet-syndrome-therapy-approach-promising-in-mice/
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3.- Investigacion Apoyodrave?018

x  En2018qgueremos impulsar 9 proyectos cientificos

x Uno de los portfolios mas ambiciosos impulsado por pacientes.

x  Proyectos 201&cluidosen Plataforma de inversion en etapas tempranas de
investigacion.

TERAPIAS AVANZADAS

Terapia génica en el Sindrome de Dravet

IP Gloria Gonzéalez, Pamplona

Centro de Investigacion Medicina Aplicada (CIMA). Universidad Navarra. Clinica Universidad
Navarra CUN)

Desarrollo de un vector niral. Nanoparticulas

IP \ictor Puntes Barcelona

Universidad Autbnoma Barcelona (UAM). Instituto catalan de nanociencia y hanotecnologia
(ICN2): Hospital Valle Hebrén

Terapia celular en el Sindrome de Dravet

IP Eduardo Alvarez Doledo, Sevilla

Centro de Biologia molecular y Medicina Regenerativa Sevilla (CABIMER) Centro Espafiol
Superior de Investigacion Cientifica (CSIC)

MEDICINA DE PRECISION

Generacion de modelos en Drosophila melanogaster mediante krioatke mutaciones de

pacientes

IP Dr. Maximo Ibo Galindo, Valencia

Universidad Politécnica Valencia (UPV). Centro de investigacion Principe Felipe (CIPF). Hospital
La Fe.

Generacion de modelos Zebrafish en Sindrome de Dravet y otras enfermedades raras
genéticas
Centro de investigacion por determinar.

Generacion de un modelo IPSCs
Centro de investigacién por determinar

NUEVO CONOCIMIENTO

Neurogénesis y epileptogénesis en el Sindrome de Dravet
IP Juan Manuel Encinas, LeMiacaya
Centro Vasco dimvestigaion Neurociencias Achucarro. Universidad Pais Vasco.

Neuroinflamacién y estrés oxidativo en el Sindrome de Dravet i€df Puntes Barcelona
Universidad Autbnoma Barcelona (UAM). Instituto catalan de nanociencia y hanotecnologia
(ICN2). Hospital Valle bligdhn

NIDER BILBARodo de Investigacioen Sindrome de Dravet y ibgpsia refractaria
Mas de 10 entidades de investigacion publicas y privadas.
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4.- Buscando farmacos utiles desde la neurogénesis, células madcésujas gliales

El Centro vasco de Investigacion para las neurociencias Achucarro, junto a ApoyoDravet y el
soporte econémico de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras, inician un innovador
proyecto en el sindrome de Dravet, que esperan culmine c@vas vias de modificacion de la
enfermedad.

Este proyecto, coordinado por el Dr. Juan Manuel Encinas, ha sido uno de los 3 ganadores de las
ayudas a la investigacion 2018 de la Federacién Espafiola de Enfermedades raras.

KUOlLJAYKKGSS DI OKdzOl NNP P2 NHKXKpcYLb{ ¢! b/ QYXKkMAMY s

entidad de o)
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chucarro e

BASQUE CENTER FOR NEU ROSCIENCE FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS


https://www.achucarro.org/en/news/new/-/journal_content/56_INSTANCE_oGi7Tu14GEou/10180/913209/13820
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5.- Jornada de trabajo Dravet en Valencia

Durante el dia 4 de Abrde celebré en las instalaciones del Centrdrestigacion Hncipe
Felipe Valenciauna reunion de trabajo entre cientificos de dicha institucién, de la Universidad
Politécnica de Valencia y Bépartamento denvestigacion ApoyoDravet

El tema central de dicha reunigiue el andlisis cuatrimestral del proyecto:

f M

GDSYSNI OAsy REYYBRSERARAZVYERO|I O2y Ydzil OA2ySa R
precision.

Entre los temas desarrollados:

w !'yttAiara RS tF FLasS NBFtATIRF Yy201 2dz

w fohlakion de inicio fase generacion kneola partir de mutaciones, descripcion de
diferentes técnicas de ejecucién y plan de trabajo.

w !'ytftAadArAa RS NBadzZ GFR24a LINBtAYAYIlINBa o
Neuropediatra Carolina Nungo

w ! LIMR delinBgracion en consorcios de investigacion con centros nacionales e
internacionales.

w !'O0AGIOAsy RS f2a YSOlIyAravyza RS [S& RS LINRUGSC
genéticos y clinicos de afectad@s.

w ! LINPol OAsy RS 02 adPoliggdnicad/alengia ed Rityra cayelaPd B A R
investigacion de la epilepsia como proyecto receptor de recaudacion solidaria.
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6.-Consorcio para la investigacion Dravet

Investigadores de7 entidades Centro delnvestigacién Achucarro, Centro de investigacion
Biocruces, Hospital Valle Hebrén, Centrameestigacion Hncipe Fape Valencia, Universidad
Politécnica, Hospital Crucddniversidad Layor Chilehantrabajado con Apoyodravet para
el desarrollo de uproyecto colaborativo en el Sindrome de Dravet.

El proyecto se ha presentadola convocatori@ientificaCaixa Healtly esperamos que sea de
interés para el comité evaluador.

Desde una aproximacién multiterapie busca modificar la enfermedad
Elconsorcio cuenta con el DluanManuel Encinas como Investigador Principal.
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Por parte de ApoyoDravgtolaboran con el consorca Dr. Victor Lopez del Amo, coordinador
cientifico internacionbde ApoyoDravey el Dr. Aras Portilla, Director ApoyoDrave

ApoyoDraet, Plataforma de ciencia avanzada en el Sindrome de Dravet y la epilepsia refractaria.

Proyecto generado e impulsado por familias de afectad@s, con la participacion colaborativa de
médicos, investigadores, educadores y otros intervinientes.

7.- Terapia celular Apoyodravet funciona en Alzheimer

La estrategia de terapia celular que ApoyoDravet desea testar en modelos ,Duaegina en
Alzheimer

Dentro del portfolio cientifico 2018 y entre los 9 proyectos gumyoDravetdesea soportar
eoonémicamente, se encuentra un proyecto de terapia celular desarrollado por el Centro
Andaluz de Biologia Molecular y Medicina regenerativa (CABIMER) Sevilla.

Dirigido por el Dr. Manuel Alvarez Dolado y en colaboracion con el prestigioso Instituto
Gladstone el proyecto inserta en ratones Dravet, células pluripotenciales (una especie de
células madres) que se transforman en las neuronas inhibitmdaspensando las neuronas no
funcionantes de |@s afectad@s por Sindrome de Dravet.

Un proyecto avanzado, coel que buscamos no sélo controlar crisis, sino mejorar el déficit
cognitivo (retrasos mentales) y conductuales (autismo, trastorno atencion).

A la espera de encontrar fondos para desarrollar el proyent&indrome de Dravgtlanuel y
sus colaboradoresacaban de publicar que la técnica es efectiva en ratones con Alzheimer
debido a mutacion nav 1.1 (la misma que en el Dravet).

{A GSySAa LI G§NROAYA yaeréiRitpulsad andrdyeéaqueipedSddd A 2 v S a
claves a la cura del Alzheimer y digldBome de Draveno dudes en contactarnos

http://www.cell.com/neuron/abstract/S0896273(18)30156

cébmer

MLMGEJTE?FORMUJUHBH.DGY
~ ANDREGENERATIVE MEDIGINE



http://www.cell.com/neuron/abstract/S0896-6273(18)30150-8
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8.- Meeting internacional en sindrome de Dravet y epilepsia refractaria

Tendra lugards proximogi-5 octubre enlasinstalaciones de la Universidad Péésco situadas
frente aMuseo Guggenheim Bilbao y denomina@askaia Areto

Este meeting esta organizado pdpoyoDravet, Universidad Pais Vasd@egtro Investigacion
Achucarro y constituira un espacio de promocién de la investigacion e impulso a la investigacion.

International Meeting on Dravet Syndrome
and Refractory Epilepsy

5 October 2018, Bilbao
Bizkaia Aretoa
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AREATECNOLOGIA

1.- El prestigioso Mobile World Congress, entra patrocinador econémico en el Detector
SERAS

EL MWC cree en el innovador proyecto de deteccion y alettsarrollado por MJIN
neuroserveisy promocionado por Apoyodravet y -soportara econGémicamente el ensayo
hospitalario a celebrar en clinica CoracliBarcelona.

Gran noticia para el proyectoreflejo de la gran expectacion que esta despertando.

EAMOBILE

WORLD CONGRESS
BARCELONA 26 FEB-1MAR 2018

2.- Abierto ensayo hospitalario de Detector SERAS

Caracteristicas del ensayo hospitalario

LocalizacionClinica Corachan (Barcelona)

Responsable médico: Dxdrian Trejo, jefe de servicio pediatria.

Ingresos entre 3 y 5 dias (de menor duracion si se registran las crisis antes).

Todos los gastos corrercargo de MJN neuroserveis (incluidos viajes desde lugar de
origen) para afectado/a y acompafante.

Beneficios:
U Obtener un videoEEG largo interpretado por neurofisiologia, que sera entregado a
afectado/a para uso de sus médicos.

U Gratuidades o descuentos ehdetector SERAS para los participantes.
U Menciodn (si se desea) en agradecimientos de la web empresa y documentacién del

proyecto.

Criterios inclusion:

Se debe tener en cuenta que debe tener al menos 3 €dsis movimiento 0 sin movimiento)
de media erb dias.

contacto@apoyodravet.ed www.mjn.cat



https://www.facebook.com/apoyodravet/photos/pcb.841395939401643/841395862734984/?type=3
https://www.facebook.com/apoyodravet/photos/pcb.841395939401643/841395862734984/?type=3
mailto:contacto@apoyodravet.eu
https://www.bing.com/images/search?view=detailV2&ccid=Xgh8btcK&id=E8E7BB3C8A80A12D0EA396711C32486A03551C8B&thid=OIP.Xgh8btcK9u-ant6NLfg26AHaCg&q=mwc+2018&simid=608039823728378148&selectedIndex=113
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cuuich CORACHAN

3.- Ensayo europeo detector SEIZSAFE

Se encuentra en desarrollel ensayo europeo del detector seizsafe de la empresa riojana
Encorelab.
Apoyodravet lidera el reclutamiento de afect@d.

El detector se dirige a aqu@k afectad®s con crisis noctu@as del tipo crisis con movimientos
y Su uso esta enfocado para domicilio

L@s afectad®s que se incluirdn en el ensagleben cursar con un mimio de 3 crisis con
movimiento noctunas semanales de media y dormir solos
L@s afectad@s deben vivir emin pais europeo (excepto Espafia)

El detector seizsafe estd basado en un acelerémetro con apoyo de una camara de video

Para mas informaciéniascripcion en el ensayse puede cordctarcon:
luismi.aras@apoyodravet.eu

Maria Ana Pérez

mariaana@encordéab.com

https://www.seizsafe.com/en/

Si deseas participacontactanosen: contacto@apoyodravet.eu

SeizSafe

Nightume epileptic
seizure detector

10


mailto:contacto@apoyodravet.eu
https://www.bing.com/images/search?view=detailV2&ccid=a%2bCJf7jC&id=7BB376E09AE8C5148BC34A4319D9D075EBB2BB4C&thid=OIP.a-CJf7jC0YTmXWQhhry_DQHaEN&q=cl%c3%adnica+corachan&simid=608033621750319565&selectedIndex=3
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4.- Bullying en epilepsia

Apoyodravet ha formado acuerdo de colaboraciéon con la emprassd (www.b

resol.com/) parampulsar el usale su app contra el bullying, ciberbullying (y otras situaciones)
enla comunidad educativa

Es deseo de ambas t@mdes orientar la aplicacion hacia el campo de la epilepsia y las
situaciones amalas que se puedan dar en lanafectadda.

Esta aplicacion para movil, permite un entorno seguro para que los estudientesniquen las
situaciones andmalas a logerlocutores del centro. Comunicacion, que

por defecto es an6nima y que se acompafa de posibilidad de videos, noticias, alertas y
chat.

Buscamos entornos educativos seguros e inclusivos para a@stdd Sindrome de Dravet y
epilepsia refractaria

Si deseas que tu centro educativo incorpore esta herramienta, comunicanoslo en:
contacto@apoyodravet.eu, a poder ser con un contacto del centro (director, coordinador,
jefe estudios) o de la AMPA y les presentaremos la herramienta

5.- Serious games camp

ApoyoDravet colaborara con el desarrollo de las ediciones de los Serious Gamez0darap
Terrassd1° edicion)y Ermua (2° edicion)

Impulsandoel desarrollo de serious games ctatnologias de realidad virtual y realidad
aumentada para las areas deuwsdcion, formacion y salyanejorando la calidad de vida de
afectad@s y familiares asi como aportando recursos a educadores, médicos y otros
intervinientes

http://seriousgamescamp.es/

11
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6.- Portfolio tecnolégico Apoyodravet 2018
ApoyoDravetmpulsara8 proyectos tecnolégicos este 2018

1 Detector de crisis epilépticas SERAS.
Detector de crisis epilépticas SEIZSAFE.
App bullyingepilepsia

ApoyoDravet Virtual Reality

Apoyodravet serious games.

Sistema gpertoy gestién del conocimiento
Consultoria tecnologica

= =4 =4 4 - -4

7.- Consultoria tecnologica

En 201735 empresas o centros tecnolégicos se beneficiaron de aldehas actividades de
consultoria.

Desarrollo de estrategias y actividades encaminadapelaocion de proyectos, productos o
servicios de utilidad.

Asesoramiento médico y cientifico
Traslacion de necesidades para generacién de necesidades de hipétesis de trabajo
Transferencias tecnolégicas o del conocimiento
Reclutamiento de afectads para esayos y testeos
Apoyo al disefio de ensayos
Asesoramiento en patrocinios e inversiones
Generacién de contacto con inversores y otras captaciones de fondos
Conexion con mercado
1 Otros
Si deseas que toda una comunidad de afe@agdfamilias, médicosnvestigadores,
educadores y otros intervinienteempuje tu proyectono dudes en contactarnaan:

=4 =4 4 -4 -4 A -4 -4

contacto@apoyodravet.eu

12
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AREASOCIAL

1.-72subastasolidarid Nuestro deporte con el Dravet

La 73subasta solidaria de Apoyodravet, tuvo lugar la semana8ltharzo.

Desde Apoyodravet, queremos agradecer a todas las personaspguieiparony que
contribuyerona que nuevamentéueratodo un éxito.

https://www.mercadillosolidario.com/list.aspx?c=44&hc=4&md=2&s=1&I=1&om=&i=&fn=&pr
ice=&tg=10

Y como no, agradecemos a Dani Garcia (capitan del Eibar) y Ane Albisu, promotores de la idea,
y miembros dela#comunidadapoyodraveta la plataformaMercadillo Solidarip por su
generosidad en peritirnos activar este proyectg por la donacién realizada en esta subagta

a tod@s aquell@s queolaboraronen su difusion, sin cuya generosidad, nada de esto seria
posible.

Permaneced atentos los proximos meses, en que activaremos nuevas subastasjoetep
atractivos.

Gracias a todos/as por colaborar con la investigacion del sindrome de Dravetijj

13
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https://www.facebook.com/hashtag/comunidadapoyodravet?source=feed_text
https://www.facebook.com/mercadillossolidarios/?fref=mentions
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2-Presentaci 6n de cortos del Proyecto soci al de
El pasado lunes 26 de marzo, tuvo lugallNB & Sy G OAsy RS O2Nliza RSt
AyOfdzaA@dls LI az | LIazée @

Nos sentimos muy satisfechds haber colaborado edicho proyectodirigido ypromovidopor

la Vicedecana de Calidad y Relaciones exteriores de la Facultad de Educacion, Filosofia y
Antropologia de la UPV en San Sebastian y de la que es ademas profesora en el Grado de
Educacion Especial de dicha universidad) gaaboracién con Gizalde.

Elproyecto pretende un acercamiento real entre |@s alumn@s de educacion especial de ultimo
curso, con asociaciones relacionadas con la educacion inclusiva.

Con proyectos como éste, se generara una fructifera colaboracion, que nos ayude a seguir
apostando po un modelo de educacion inclusiva, que permita la socializacion, integracion,
colaboracion y participacion de TOD@S I@s alumn@s de cada centro en cualquier tipo de
actividad: psicomotricidad, lenguaje (logopedia, l6gica, matematica, etc..).

Enlace del cao:
https://www.youtube.com/watch?v=jy2IhjkHXQ&feature=youtu.be

En las imagenes, momento de la presentacion del corto de |@s aludel@iimo curso de
Magisterio de Educacion Especial, que han colaborado con Apoyodravet en su elaboracion.

14


https://www.youtube.com/watch?v=j-y2lhjkHXQ&feature=youtu.be

8@#’&’%

TU apoyo NUESTRO suefio Gdc

3.- App Apoyodravet

FORMATE EN EPILEPSIA DE FORMA RAPIDA Y GRATUITA

A partir del trabajo conjunto de familias y médicoppopodravet, de la mano d€ak Learning
ha desarrollado una app en formato de pildoras para madvil sobre epilepsia (tipos de crisis,
reconocimiento de crisis, ideniifacion de desencadenantes, manejo de crisis).

Os animamos a descargar la App Apoyodravet en vuestro dispositivo movil (Version 10S y
ANDROID) y a valorarla, con objeto de recibir vuestro feedback y poder mejorar.

Desde su debut, un centenar de personafiae formado con esta app.
La formacion y diseminacion, es el inicio de la curaijj

https://youtu. be/JothwaEsO

L UNA CRISIS EPILEPTICAT
ACTIVACION
SERVICIOS DE URGENCIAS
PREHOSPITALARIAS
L Sl
cuanooNO si
CUANDO

° Reconocimiento de
desencadenantes

Identificacion de crisis
epilépticas -video
Apoyo Dravet |

VIDEO Apoyo Dravet
- Identificacion de crisis Contenido
epilépticas
- Apoyo Dravet |
HaNEIO ) e
Epiiptices Manejo de crisis epilépticas
%EEE Apoyo Dravet |
o " Reconocimiento de

desencadenantes

Apoyo Dravet |

1

VIDEO

!-'; 7‘ Sindrome Dravet
e
\ Apoyo Dravet | ; . p E )
Disponible sin conexion
Epilepsia a Ver mas tarde
- - Apoyo Dravet |
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4.- Loteria y promocion de la investigacion

Elpasado 22 de diciembre, la loteria de Navidad nos regal6é un poquito de ilusion, tocando "lo
puesto" en cada participacion. Nos alegramos, porque nos ha traido un poquito mas de dinero
a la comunidad Apoyodravet.

Mucha gente participé comprando, lo cualastoné un gran éxito de ventas y una importante
suma de donativos.

Much@s de vosotr@s habéis renunciado a cobrar lo que os correspondia. Nuestros vendedores
han asumido pagos sin cobrarselo a Apoyodravet.

Todas esas colaboraciones han permitido una cadtida dinero extra, que servira para
organizar una serie de encuentros entre investigadores, con el objetivo de compartir
conocimiento, tecnologia y desarrollar e impulsar nuevos proyectos Dravet.

Estos trabajos colaborativos, concluiran en un gran actegmeal en Bilbao el 4 octubre.

Entendemos que esta plataforma de conversaciones y encuentros, permitira desarrollar nuevos
proyectos, impulsar y mejorar los existentes, asi como dotarlos de sostenibilidad econémica.

Muchas gracias a t@s desde lo mas pfondo de nuestro corazonijij

International Meeting on Dravet Syndrom
and Refractory Epilepsy

5 October 2018, Bilbao
Bizkaila Aretoa

5.- Grabacion de videos 366alidad virtual en equipamientos participantes: Chillida Leku y
Tren Turistico

En el mes de marzo, hemdado comienzo a las grabaciones del proyecto deytigmpo libre

Ay Of dza A @2 (B 12dRI2|a%1d Sy

Innovador Proyecto tecnolédgico de ocio inclusivo para personas con diversidad funcional, que

en el dltimo trimestre de 2017 formdé parte de una campafia de matchfunding
de#metakulturay Gotedunding, en la que gracias a la aportacion de 64 personas y a la
FLE2NILFOAsY RS fI 5ALMzil OAsy RS DALz 121X O2yas-

Enlace del proyectdittps://youtu.be/cfOVK7ktRM

En esbs enlaces, podéis ver imagenes en 3662 la grabacién de uno de los equipamientos
participantes:Museo Chillida Leku

https://youtu.be/PN3Ljzw0790

https://www.youtube.com/watch?v=Y16 UVIn67g&feature=youtu.be
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6.- Colaboradores econémicos AD

APOYODRAVET ha sido una de las asociaciones elegidas por "OronaCooperativa y Fundacion
hNRYlF ¢ F2yR2 [/ hot/ o0/ 2yGiGNARO6dzOAsY LI NI 9RdzOl OA
convocatoria anual de apoyo a entidades sociales

[ OFYyGARFR O2yOSRARI RS Honnnex aSNY RSAGAYIl R
tecnologia centrada en el paciente e investigacion del sindrome de Dravet y de otros sindromes
epilépticos.

Todos los miembros del proyecto ApoyoDravet agrah esta importante colaboraciéon y se
sienten impulsados en su suefio de modificacién de la enfermedad y mejora de la calidad de vida
de sus afectados/as.

http://www.oronafundazioa.org/es

A"'|III|"'»

Orona
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7.- Productos damerchandisingApoyodravet

dLas grandes oportunidades para ayudar a los demas, rara vez vienen, pero las pequefias nos
rodean todos los digsSally Koch

7.1.Pulseras

Méas de 1000 pulseras de silicona de Apoyodravet, ya lucen en las mufiecas de personas
solidarias

7.2.Boligrafos
http://www.apoyodravet.eu/tiendasolidaria/merchandising/boligrafo/
T
o ‘
! -
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https://www.facebook.com/photo.php?fbid=544427182290092&set=a.441596132573198.99071.108937515839063&type=3&theater
https://www.facebook.com/photo.php?fbid=544427182290092&set=a.441596132573198.99071.108937515839063&type=3&theater

gﬂﬁ’d’ﬁ%

TU apoyo NUESTRO suefio Gdc

7.3.Gafas cardboard\poyodravet de realidad virtual

http://www.apoyodravet.eu/tiendasolidaria/merchandising/gafagr-cardboardapoyodravet/

Son compatibles con cualquierdvil, vienen plegadas y adjuntan en su interior instrucciones
para su facil montaje.

Apoyodravet considera las nuevas tecnologias como una herramienta que ayuda a mejorar la
calidad de vida de personas con patologias discapacitantes y a formar a tedagetdes que
intervienen en la enfermedad.

Con tus compras, estas ayudaratola investigaciéon del Dravet y de otros sindromes epilépticos
discapacitantes.

8.- Nueva delegacién de Apoyodravet en Andalucia

Tenemos el placer de presentar a Anton¥illalon,como delegado de ApoyoDravet en
Andalucia.

Agradecemos a Antonio el compromiso con la mejora de calidad de vida de |@s afectad@s de
Sindrome de Dravet y otras epilepsias y con la busqueda de la cura a través de la promocién de
la investigacion.

Las funciones del delegado, se enmarcan dentro de las siguientes:
Representacion institucional de ApoyoDravet en Andalucia y regiones limitrofes
Enlace entre familias y estructura de Apoyodravet

Apoyo a eventos de diseminacion y captacion de fondos

H crecimiento tan significativo de Apoyodravet, hace necesario crear unas estructuras
intermedias entre los trabajadores y gestores de Apoyodravet y las familias.
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Los delegados territoriales, facilitaran que los productos y servicios Apoyodravet llsiguen
excepciéon a todas las familias, que Apoyodravet esté perfectamente alineado con las
necesidades de afectad@s y familiares, asi como trasladaran toda la informacién y formacién de
la enfermedad a los diferentes intervinientes.

Todo su trabajo se realia bajo la coordinacién y ayuda permanente de la Directora de
innovacion social de Apoyodravet, Ana Hornos.

Aprovechamos para extender la invitacion a generar delegaciones en otras comunidades.

Se estima que el trabajo de un/a delegad@, ocupe 2 horas semanales y estara arropado por el
resto de los delegad@s y la Directora social.

No es necesario para ser delegad@, ser familiar en primer grado de un afectado/a, pudiendo ser
cualquier otro interiniente, amigo u otros perfiles. Tampoco es necesario que el afectado/a de
referencia, sea un sindrome de Dravet, pudiendo ser de otro tipo de epilepsia.

Sabemos que el tiempo es nuestro caballo de batalla y que aportar 2 horas semanales es en
ocasionesmuy complicado, pero ser delegado es sin duda una oportunidad para estar
permanentemente informado de los Ultimos avances, de la informacién mas dgilotros
aspectos de interés para convivir con el Sindrome de Dravet.

En el caso de que algun@ corsits la posibilidad de ser delegad@, no dudéis en contactar
con: ana.hornos@apoyodravet.eu

9.- Together stronger

Apoyodravet se ha incorporado como miembro de la Fedéna&uopea de Sindrome de
Dravet y laFederactn Espafiola de epilepsia

Apoyodravet entiende la unién con otras entidadesmo un paso necesario para alcanzar su
objetivo de la cura del Sindrome de Dravet. Encontramos en la Uaifortaleza necesaria para
elaborar proyectos mas eficientes y disefiar soluciones conjuntas

Apoyadravet ya es miembro de la Federacion europea de Sindrome de Dravet, Federacion
iberoamericana de Sindrome de Dravet, Federacion Espafiola de enfermedadesy raras
Federacion Espafiola de Epilepsi

" e G? FEDE

pember of

C/@ | draveteurope

Dravet Syndrome European Federation
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HAZTE/OLUNTARIO/A DE APOYODRAVET
La labor de ldas voluntarios/as de la asociacipnos hace sentirnos muy orgullosos.

Ponen a disposicion de la asociacion su tiempo y sus conocimientos para ser una parte activa y
ayudarnos a alcanzar nuestro suefio, la curéadenfermedad y mejorar la calidad de vida de
afectados/as y sus familias.

Tu elijes los tiempos y la actividad donde crees que puedes ayudarnos mas

V Realiza un evento solidario.
V Tus conocimientos de marketing, financieros, gestoria, informéaticos, edepue
conseguir grandes cosas en la asociacion.
V Participa en las actividades solidarias de Apoyodravet

En definitiva, sé parte de Apoyodravet, sé parte de nuestro suefio.

Inférmate en:ana.hornos@apoyodravet.eu
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