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1. INFORMACION

1.1. Dia Internacional del Sindrome de Dravet

Desde Apoyodravet, queremos agradecer la impresionante participacion en la campafia
#vistetededravet, del pasado 23 de Junio, en el Dia Internacional del Sindrome de Dravet.

Entre todos/as nos habéis ayudado a dar visibilidad social al Sindrome de Dravet y de esta
manera sensibilizar a la sociedad sobre la enfermedad y sus consecuencias.

Estamos convencidos/as que serd un impulso de visibilidad y nos acercard un poco mas a la
resolucién de esta severa enfermedad.

Gracias por todo

TU Apoyo NUESTRO Sueiio SU Cura

EN EL DIA INTERNACIONAL DEL

sindrome dravet
-AREN NAZIOARTEKD EGUNERAN

N
pvistetededravet ¥ jantzidravetez

JUNIO-EKAINA

W_&Pogodrﬂ.\let.eu

{SACATE UNA FOTD CON EL CARTEL
Y COMPARTELA EN TUS REDES
SOCIALES ETIQUETANDD R
£APOYODRAVET!

EGITU AREAZKI BAT KARTELAREKIN
ETA PARTEKATU ZURE SARE
SOTIALETAN #APOYODRAVET
ETIQUETA JARRITAI
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1.2.Instituto Vasco de la Competitividad, Deusto y Apoyodravet

a El pasado 21 de Junio, tuvo lugar en Bilbao la 22
r eStra reunion de Apoyodravet con el Instituto Vasco de la
Competitividad, Universidad de Deusto e inversores
INSTITUTO VASCO

DE COMPETITIVIDAD vizcainos para impulsar proyectos tecnolégicos y
FUNDACION DEUSTO cientificos de Apoyodravet.

Deseamos que a corto plazo podamos informarles de acuerdos muy fructiferos para toda la
comunidad Dravet.

www.orkestra.deusto.es

1.3.Nortlan

DONOSTIA

ERINGSTA Lo
Nortian

@ =)

Apoyodravet cree en los proyectos con responsabilidad social, ética y solidaridad.

Por eso, hemos firmado un Convenio con la 12 correduria de seguros ética y solidaria del Pais
Vasco, Nortlan.

Es una empresa que apuesta por las finanzas éticas como premisa para que su dinero trabaje
por un cambio social.

Desde Apoyodravet, os recomendamos que visitéis la web de Nortlan si queréis contratar un
seguro con responsabilidad social.

www.nortlan.com

Un 12% de tu seguro, ird destinado a la causa solidaria que elijas. Si eliges Apoyodravet nos
estaras ayudando a acercarnos a la cura de esta terrible enfermedad.


http://www.orkestra.deusto.es/
http://www.nortlan.com/
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“Las grandes oportunidades para ayudar a los demas, rara vez vienen, pero las pequefias nos
rodean todos los dias” Sally Koch

Desde Apoyodravet, queremos dar las gracias a los alumnos/as de LH% (52 E.P.) de Axular
Lizeoa por su generosidad y solidaridad al recaudar en la fiesta de fin de curso, 305, 48 euros .

Para ello vendieron pulseras hechas a mano, cuadernos y otros productos de papeleria,
juguetes y libros de segunda mano asi como merchandising de Apoyodravet.

Tu apoyo NUESTRO Sueiio Su Cura
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1.5. Mercadillo Solidario Apoyodravet

Queremos dar las gracias a las personas que hicieron posible el mercadillo solidario
Apoyodravet que tuvo lugar los pasados 12 y 13 de Junio.

Al Hospital de Donostia, que tan amablemente nos cede las instalaciones.

A las empresas y particulares, por su generosidad, al donarnos productos.

A las personas que compraron, difundieron y compartieron.

Y a la entrega incondicional de los/as voluntarios/as que participaron en el montaje,
venta y desmontaje.

La ganadora del sorteo de un Circuito Talaso en la Perla para dos personas, fue Arantza
Viguria. Enhorabuena y gracias por colaborar con Apoyodravet.

La recaudacién de 3.520 euros, se destinard integramente a los proyectos de investigacion de
Apoyodravet.

ii Gracias a tod@s por hacerlo posible!!
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1.6. Nuevo producto en la tienda solidaria de Apoyodravet

Las gafas cardboard Apoyodarvet de realidad virtual, son compatibles con cualquier movil,
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 todos/as los/as
agentes que intervienen en la enfermedad.

Disfruta de las posibilidades que la realidad virtual te puede ofrecer, ademas de colaborar con
nosotros.

No lo dudes, compra tus gafas de realidad virtual y nos acompanards en el camino hacia la
cura.

1.7. Guipuzcoa en tus Ojos

Apoyodravet cree firmemente en un ocio y tiempo libre inclusivo y en la participacién integral
de todas las personas, independientemente de su diversidad funcional.

Para ello, hemos desarrollado el proyecto “Guipuzcoa en tus ojos” programa destinado a
favorecer e implementar el ocio y tiempo libre inclusivo de personas con diversidad funcional.

Muchas veces, la falta de movilidad o los largos periodos de hospitalizacién, hacen muy dificil
el poder disfrutar de una manera completa e integral de las actividades que un lugar como
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Guipuzcoa te puede ofrecer.

La realidad virtual, con la grabacién de videos de 360 grados, permite que las personas que no
pueden acercarse a nuestros lugares mas emblematicos, puedan hacerlo sin necesidad de
moverse del lugar en el que estén, gracias a este programa tecnoldgico inclusivo.

Buscamos beneficios fisicos, psicoldgicos y sociales para un desarrollo integral pleno.

Os invitamos a que veais el video de presentacién del proyecto “ Guipuzcoa en tus ojos”, en el
siguiente enlace:

https://youtu.be/vsDdvIN9727U

L]
’ 'T] 1 ; .
R ID l I l £, l C| |(() Primerako es una herramienta de pago

solidario, donde tu dinero pasa a valer un
2% mas.

Tu compras en tiendas adheridas a Primerako o en su propia web y el establecimiento dona
un 2% del valor de tu compra a la causa que tu eliges.

Colabora sin que te suponga ningun esfuerzo, haz que tus compras sean solidarias.

Elige a Apoyodravet y nos ayudaras a seguir investigando para curar el Sindrome de Dravety
cambiar la vida de muchos nifios/as y sus familias.

WWW.primerako.com



https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fyoutu.be%2FvsDdvN9727U&h=ATNDI6y1cJysoW2gzF1HS5EH8e_JE2oeIZsCrHFy8nJqBugO20wYC1kG9OwetEL0uM6i2dHmaAxAqb_sKHmQrmLnpD76HZbvbeytynSr5bv2Keut3rMBiUlFyMc8KPEwUogJeT6msHXT4CVNq9T8m4kB&enc=AZPzpGu6KLpZiS8fpw7nidZ3dQVRDzj4lMO6wlXseDU20Y-ty2OmWBAChwu816QDtTruYok-zYrRe3EOvh5uBf7UB31Ls-iGTs6fbJ6CkqpsrFp6lMBuWdenZMDtpWawxhdXoEp0BDAl1dg6Y_8iugBpkE4O4dSV038N87LNsEXKxqrYSAN24FTwxEjS1GTOF0nU1D2AAdjwTLOXvsyZmzSL&s=1
http://www.primerako.com/
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2. INESTIGACION

2.1. Departamento de Investigacion Apoyodravet. Balance primer trimestre 2017
ke ;

e Trabajando con 18 propuestas cientificas de
v interés
= e Implantados o a punto de implantar 45 % (8/18)
t e 14 centros de investigacion
. e Mas de 60 investigadores

e 8reuniones presenciales con centros
investigadores

e Mas de 20 reuniones virtuales con centros
investigadores

e Mads de 5000 km recorridos por miembros del departamento de investigacion.

e Mads de 400 horas dedicadas por los miembros del departamento de investigacion

e Acuerdos con Federacion Espafiola de Epilepsia para promocién de la investigacion

e Coordinaciéon de la unidad de apoyo a los ensayos clinicos FEDE-ApoyoDravet

e Presencia en 3 congresos cientificos-tecnoldgicos

e 4 dias en el Barcelona Mobile World Congress con el proyecto Drosophila, elegidos
como entidad social que trabaja en ciencia representativa del movimiento de
pacientes

e Amplia repercusién mediatica de la presencia en el Barcelona Mobile World Congress
con proyecto cientifico

6 proyectos implantados

1. Generacidon de modelos en Drosophila melanogaster mediante knock-in de

mutaciones de pacientes. IP Dr Maximo Ibo Galindo, Valencia

Terapia génica en el Sindrome de Dravet. IP Gloria Gonzélez, Pamplona

Terapia celular en el Sindrome de Dravet IP Eduardo Alvarez Doledo, Sevilla

Neuroinflmacion en el Sindrome de Dravet IP Juan Manuel Encinas, Leioa-Vizcaya

Caracterizacion neuroanatdmica y neurofisiolégica del Sindrome de Dravet linea

Magnetoencefalografia IP Doug Davidson, Donostia

6. Caracterizacién neuroanatémica y neurofisioldgica del Sindrome de Dravet linea
Resonancia Magnética nuclear IP Alejandro Pérez, Donostia

ukhwnN

2 proyectos a implantar en el 22 semestre 2017 centrados en los campos

7. Nanoparticulas
8. RNA interferencia

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



http://www.apoyodravet.eu/areas-y-proyectos/area-de-investigacion/
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2.2.Centro de Investigacion Achucarro. Neuroinflamacion y neurogénesis, un nuevo proyecto Dravet.

El pasado 20 de Junio, Apoyodravet acudié al campus de Vizcaya de la Universidad del Pais
Vasco, que ha cerrado un acuerdo con el Centro Achucarro, Instituto Vasco de neurociencias
e impulsar los estudios sobre neuroinflamacién y neurogénesis en el Sindrome de Dravet.

Juan Manuel Encinas, investigador principal, dirigird un proyecto que incluye el testeo en
animales, de nuevos farmacos posiblemente utiles.

El Centro Achucarro es un centro de neurociencias ubicado en el campus de Vizcaya de la
Universidad del Pais Vasco dotado de la ultima tecnologia, desde el que el Dr. Encinas ha
desarrollado y publicado alguno de los mas innovadores aportes en la neuroinflamacion en
epilepsia.

3. TECNOLOGIA

3.1. SeizSafe Detector de crisis convulsivas nocturnas

El detector de crisis convulsivas nocturnas SeizSafe, lo esta desarrollando la empresa de
Logrofio ENCORELAB.

Dicha empresa, se une a las 7 empresas de tecnologia que colaboran con Apoyodravet para el
desarrollo de productos utiles para el/la afectado/a.

Apoyodravet ofrecera asesoramiento, colaboracién en testeo y apoyo en el desarrollo del
producto.

Seizafe es un detector de crisis nocturnas con movimiento, basado en un acelerémetro capaz
de capturar los movimientos y emitir una alerta.

Sobre otros productos ya comercializados, como el emfit, aporta una mejora en los algoritmos
(mayor sensibilidad) y la aportacién de una cdmara capaz de grabar las crisis tanto para
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chequear por parte del cuidador/a, como para aportar al médico/a.

El acelerdmetro se ubica en una almohadilla de pequefias dimensiones que se coloca sobre el
colchdn del afectado/a.

SeizSafe estd impulsado por la Unidn Europea mediante su programa H2020.

Encorelab pretende que el dispositivo sea de bajo coste, facilitando el acceso al mismo a toda
persona que lo necesite.

Encorelab es una empresa tecnolégica con experiencia en el desarrollo de proyectos
internacionales en campos diversos de la ingenieria, software y hardware, asi como el manejo
de big data.

Desde Apoyodravet agradecemos el esfuerzo y la colaboracion de Encorelab para el desarrollo
de productos que mejoren la calidad de vida de los/as afectados/as y cuidadores.

ENCORA|iLAB

3.2.Reunion de la Comisidn de Asesores del proyecto “detector de crisis epilépticas MJN Neuroserveis”.

El pasado 10 de Junio, se celebré en Blanes (Girona), una jornada de trabajo del comité de
asesores del proyecto.

El comité estd formado por, asesores médicos, cientificos y tecnoldgicos, que aportan su
conocimiento con el objetivo de llevar esta innovadora propuesta a la vida de los/as
afectados/as de epilepsia en términos de utilidad.

En dicho encuentro, participo el Dr. Aras Portilla, director de Apoyodravet en calidad de
asesor del proyecto.

El proyecto liderado por MIN neuroserveis, cuenta con la participacién de universidades,
hospitales y esta basado en la utilizacion EEG auricular y la inteligencia artificial para
conseguir ademads de detectar la crisis, generar una alerta previa a que dicho hecho ocurra.

Permitird registros del EEG y emisién de informes, asi como analisis personales de la actividad
eléctrica clinica y subclinica.

Apoyodravet en su calidad de promotor del proyecto, pone todas sus energias en labores de

10
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asesoramiento, diseminacidn y captacién de fondos, con el deseo de un avance rapido y
efectivo de la idea.

3.3. Lista de distribucion y de deteccion Apoyodravet

Desde Apoyodravet se ofrece a todo afectado/a de epilepsia o tutores de un afectado/a, la
posibilidad, entrar en la lista de distribucién y deteccién de Apoyodravet.

Los beneficios de inscribirse son:

- Recibiras informacidn periddica de los 2 proyectos en desarrollo con los que colabora
Apoyodravet; Monitor SeizSafe, Monitor MJN neuroserveis.

- Recibiras informacidn periddica de otros dispositivos en desarrollo y en mercado.

- Podras probar los dispositivos Seizsafe y MJN neuroserveis sin coste alguno y antes de
gue estén en mercado, dentro de los ensayos que se realicen. Los participantes
recibiran en agradecimiento a su participacion gratuidades o grandes descuentos en
el producto final.

- Podras optar a gratuidades o grandes descuentos exclusivos en las preventas de los
dispositivos SeizSafe y MJN neuroserveis .

- Podras optar a gratuidades o grandes descuentos exclusivos a los programas que se
asocien al dispositivo MJN neuroserveis (informes médicos, informes para
afectados/as y cuidadores, cuenteo preciso de crisis, informes de actividad subclinica
y otros).

- Podras beneficiarte de las utilidades del detector MJN neuroserveis, emitiendo
alertas previas al desarrollo de la crisis.

- Podras beneficiarte de acuerdos de descuentos y gratuidades que ApoyoDravet
desarrolla con otros dispositivos en desarrollo o en mercado.

Beneficiate desde ahora:

- 12 email informativo Julio 2017.

- Testeo detector Seizsafe para 3 afectados/as Julio 2017.

- Testeo monitor MJn neuroservei s Septiembre 2017.

- Programa asociado a detector MJn neuroserveis Finales 2017/inicio 2018

Inscribete de forma gratuita en: contacto@apoyodravet.eu

11
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Los datos necesarios para la inscripcién son:

Datos del afectado/a

- Afectados de epilepsia (adjunta los siguientes datos)
- Nombrey 2 apellidos

- Fecha nacimiento

- Direccion email

- Teléfono

- Direccion postal

- Diagnostico

- Breve descripcion de crisis (nimero, tipos, dia/noche)
- Padres o tutores (adjunta los siguientes datos)

Datos de padre, madre o tutor/a (en caso de que la persona afectada/o sea menor de edad):

- Nombrey 2 apellidos tutor/a/padre/madre

- Direccién email contacto

- Teléfono contacto

- Direccién postal de entrega

- Nombrey 2 apellidos afectado/a

- Fecha nacimiento afectado/a

- Diagnéstico afectado/a

- Breve descripcion de crisis (nimero, tipos, dia/noche) de afectado.

Los datos serdn recepcionados y custodiados por personal médico en ejercicio, sujeto a la
legislacién y protocolos de sus respectivos servicios de salud. Dicho personal médico esta
adscrito a Apoyodravet como colaboradores voluntarios/as, sujetos a derechos y obligaciones
especificados en el plan de voluntariado de la entidad.

La lista de distribucién serd inscrita en la agencia espaiola de proteccién de datos con
cumplimiento de todas sus recomendaciones en la materia.

POR QUE DETECTAR LA CRISIS, ES EL PRIMER PASO

C/‘Dﬁc’z’u"’ﬁ

Tu apoyo Nuestro suefio Su cura
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4. EDICION ESPECIAL CAMPANA #VISTETEDEDRAVET
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TU Apoyo NUESTRO SUENO  SU Cura
-
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