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01 | Presentacion

ApoyoDravet es una comunidad creada por familias de afectados por enfermedades raras
con epilepsia y sindrome de Dravet; que se constituye en una plataforma colaborativa de
pacientes y familiares, voluntarios, cientificos, médicos, psicélogos, educadores, tecndlogos
y otros intervinientes.

El objetivo de la entidad es promover la investigacion cientifica, la medicina, la tecnologia y
la innovacidn en la intervencidn social en aras de mejorar la calidad de vida de pacientes y
de sus entornos familiares y sociales.

ApoyoDravet realiza una labor de aceleracién de proyectos de investigacion cientifica,
impulsando el avance y la aplicacion practica de la ciencia en el campo de las enfermedades
raras con epilepsia. Asi, lidera una red colaborativa de investigadores (INDRE) y apoya a 14
grupos de investigacion y a mds de 50 investigadores, que trabajan en la vanguardia
cientifica.

Los proyectos en el drea de innovacién social estan destinados a favorecer la inclusién
social y educativa, la mejora asistencial y los cuidados en domicilio de los pacientes.

ApoyoDravet es una asociacion sin animo de lucro declarada de utilidad publica.

1.1. Junta Directiva

Elena Calvo — Presidenta
Julio A. Hidalgo - Tesorero
Raquel Omedes — Secretaria

1.2. Equipo profesional
Direccioén:

e Antonio Villalén - Director General
e Julio André Hidalgo - Director Financiero

Profesionales:
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e Dr. Luis Miguel Aras — Investigacion
e |osune Garcia - Innovacién Social

e Juan Antonio Ibafiez — Comunicacién
e Andrea Lozano - Educacién Inclusiva

Delegados:

e Raquel Omedes — Cataluiia
e Antonio Villalon — Andalucia
e Marité Martinez — Galicia

1.3. Membresia Institucional

entidad de w.f)
utilidad publica =

draveteurope FEDE

Oravet Syndrome European Federation FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

Federacion Europea Federacion Espafiola de Federacion Espafiola
Sindrome de Dravet Epilepsia (FEDE) de Enfermedades
(DSEF) Raras (FEDER)

Como miembro activo, ApoyoDravet participa activamente en sus actividades a nivel
espafiol y europeo.

El director del drea de investigacidn cientifica de ApoyoDravet, Dr. Luis Miguel Aras Portilla,
ostenta la Direccidn cientifica de la DSEF.

El director general de ApoyoDravet, Antonio Villalén, ostenta el cargo de vicepresidente de
la Federacion Espafiola de Epilepsia (Antonio Villalén).
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02 | Actividades

2.1. Area de Investigacion cientifica

* Inversion propia en proyectos de investigacién cientifica: 494.214 euros desde 2016.

* Aportaciones econdmicas de terceros a proyectos ApoyoDravet: 1.600.000 euros.

* Servicios de promocion ApoyoDravet a 46 centros de investigacion: mds de 800.000
euros en valor de mercado (asesoramiento, transferencias, captacion fondos...).

Desde el drea de investigacion cientifica se trabaja para promocionar la ciencia desde el
paciente y acelerar proyectos de investigacion en el ambito del sindrome de Dravet y las

enfermedades raras con epilepsia.

M3s informacion.

2.1.1. INDRE, Red Internacional de investigaciéon en sindrome de Dravet y
Epilepsia Refractaria

Una iniciativa de Apoyodravet para el desarrollo de una red colaborativa entre grupos de
investigacién con interés en el sindrome de Dravet y la epilepsia refractaria. Actualmente, la
entidad apoya a 14 grupos de investigacién y a mas de 50 investigadores, que trabajan en la
vanguardia cientifica.

e 20 articulos cientificos de los investigadores preclinicos y clinicos en revistas de
referencia.
e Nuevo conocimiento sobre neuroinflamacién, cannabinoides, genes promotores y
farmacos para calidad de vida.
e 5 nuevos compuestos descubiertos en fase preclinica.
e Herramientas de investigacion desarrolladas:
o Modelo organoides cerebrales Dravet.
o Modelo Drosophila Dravet.
o Modelo pez cebra zebrafish Dravet.
o Plataforma in silico (computacién) desarrollo farmacos para Dravet y
epilepsias raras.
o Participaciones en congresos de referencia.

Grupos de investigacion activos:

1. Centro de Investigacién Principe Felipe (CIPF) Valencia.
2. Universidad Complutense (Madrid).
3. Universitat de Barcelona.
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4. Universidad Nebrija.

5. Biocruces Health Research Institute (Barakaldo - Bizkaia).

6. Centro Achucarro y Universidad del Pais Vasco (UPV / EHU).
7. Universidad La Plata Buenos Aires Argentina.

8. Centro Andaluz de Biologia Molecular y Medicina Regenerativa, CABIMER.
9. Vall d” Hebrén Hospital (Barcelona).

10. Universidad de A Coruiia.

11. Centro Universitat Pompeu Fabra (Barcelona).

12. Basque Center for Neuroscience Achucarro.

13. Biobide (Donostia).

14. Hospital Ruber Internacional Madrid.

Ma3s informacion sobre INDRE.

21.2. Unidad de Investigacién Social sobre Epilepsias (Universidad Nebrija,
Centro de Investigacion Nebrija en Cognicion (CINC) y ApoyoDravet)

La Unidad Investigacién Social sobre Epilepsias de la Universidad Nebrija (Centro de Ciencia
Nebrija en Cognicién) y ApoyoDravet, desarrolla sus actividades investigadoras en ciencias
sociales, sanitarias y cognitivas en el campo de las enfermedades epilépticas. Su principal
mision, es contribuir al avance cientifico que incluye la planificaciéon y realizaciéon de
investigaciones desde la interdisciplinariedad de expertos, con el propdsito de fomentar un
marco de referencia de integracidn y colaboracidn.

¢ 18 meses de recorrido. 3 articulos, 1 tesis, 1 cuestionario validado.

M3as informacion.

2.1.3. Estudios, ensayos y programas clinicos ApoyoDravet

ApoyoDravet realiza labores permanentes de gestidn, coordinacion, reclutamiento,
recogida de datos y otras actividades vinculadas al desarrollo de investigaciones cientificas.

e Cannabidiol, cognicidn, calidad de vida...
e Incluidos estudios clinicos propios (7 en 2023).

2.1.4. Actividades formativas y congresuales.

Siguiendo en su objetivo de promocionar el conocimiento y la investigacién cientifica,
ApoyoDravet organiza, patrocina, participa y/u organiza en congresos y jornadas cientificas.
Entre otras actividades.
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e Incubadora INDRE eventos: espacios congresuales de transferencia de
conocimiento.

352 Congreso Internacional de Epilepsia de Dublin.

Congreso de la Sociedad Europea de Neurologia Pediatrica de Praga.
Segundo simposio de sindrome de Dravet en Latinoamérica.
Conferencia Visibilicemos el sindrome de Dravet. Buenos Aires.
Jornada Cientifica de profesionales y familias de Inkluni. Pais Vasco.
Patrocinio y participacion en el Neuroscience Day 2023 de la UPV/EHU.

Mas informacion.

2.1.5. Unidad de Inteligencia Artificial

ApoyoDravet, con la colaboracién de GeneticAl, ha creado una Unidad de Inteligencia
Artificial para involucrar esta nueva tecnologia en la mejora de la calidad de vida de los
pacientes y familias; asi como en la investigacién cientifica en epilepsias raras y complejas y,
en particular, el sindrome de Dravet.

La Unidad de IA de ApoyoDravet tiene como objetivo liderar y coordinar proyectos vy
actividades para el desarrollo e innovacion de la aplicacion de IA en el ambito
sociosanitario. Para ello cuenta con el aval y conocimiento experto de la empresa
GeneticAl, quien, en virtud de un convenio de colaboracion, se ocupara de la gestidn
operativa y aportar su expertise en el desarrollo de herramientas tecnolégicas y gestion de
datos para la salud.

Ma3s informacion.
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2.2. Area de Innovacién Social

e Inversion propia en intervencidn social: 274.204 euros desde 2016.

La actividad del area de Innovacién Social tiene como objetivo favorecer la inclusién (social
y educativa) y los cuidados de los pacientes; contribuyendo a una mejora de la calidad de
vida de todos los miembros de la unidad familiar del afectado/a. Mas informacion.

2.2.1. Apoyo a afectados y su entorno

Programa activo de forma permanente para el acogimiento, atencidn, asesoramiento vy
ayuda directa a las familias e intervinientes.

Apoyo 3602 a familias.

Servicio de apoyo psicolégico, médico y soporte social a familiares y pacientes, en funcién
de las caracteristicas y necesidad de cada afectado/a.

Servicio de informacion orientada (SIO).

Servicio gratuito ofrecido por ApoyoDravet que se dirige a personas afectadas, familiares,
educadores y a todos aquellos profesionales relacionados con el ambito de enfermedades
raras con epilepsia. Gestionado por una trabajadora social, tiene el apoyo de un equipo
multidisciplinar de dos médicos, una psicéloga, una abogada y dos educadoras. El SIO
resuelve mas de 1.000 consultas al afo.

e Recepcidn inicial de afectados/as.

e Informacioén a afectados/as, familias y otros intervinientes.
e Programa formativo individual y grupal.

o Deteccidn y resolucién de necesidades.

e Apoyo psicolégico, médico y social.

e Transferencia de conocimiento y gestidn de este.

Ayuda para acceso a estudios, programas y ensayos clinicos.

Servicio de apoyo para la participacidon en ensayos clinicos nacionales e internacionales
ApoyoDravet, incluyendo asesoramiento, gestidon y ayudas econémicas. Mds informacidn.

2.2.2. Proyectos de innovacion social

En ApoyoDravet desarrollamos proyectos para ofrecer una innovacién social a la altura para
una eficiente intervencion social.

Inversion propia en intervencidn social desde 2016: 274.204 euros.
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Programas potenciacion cognitiva.
Intervencidn cognitiva. Herramientas de evaluacién y entrenamiento cognitivo.

e Proyecto DISCOG-ApoyoDravet: intervencidon cognitiva (evaluacion vy
entrenamiento cognitivo) 75 menores afectados con disfuncion cognitiva.
Centros escolares de Gipuzkoa. Mas informacidn.

e EpiCOG pediatrico. Evaluacion y entrenamiento cognitivo de 100 afectados
de epilepsia sin disfuncion intelectual o con disfuncién intelectual leve.

Educacion inclusiva.

Un programa de educacion inclusiva basado en el asesoramiento de
informacién y formacién a colegios e intervinientes, la promocién de la
tecnologia orientada a la inclusividad (dentro del entorno educativo) y el
desarrollo de investigacién educativa y generacidon de datos orientados a F
fortalecer la gestién. Lanzamiento del proyecto

e Espacios de Educacioén Inclusiva. Mas informacion.

e Proyecto del grupo de investigacion Inkluni de la Universidad del
Pais Vasco/Euskal Herriko Unibertsitatea UPV/EHU de “Coordinacion socio-sanitaria-
educativa para la mejora de la calidad de vida de las familias con hijos e hijas con
enfermedades raras en la comunidad autéonoma del Pais Vasco (2020-2022)".
ApoyoDravet es colaborador patrocinador econémico. Mas informacién.

® Cocreacion de la guia “Enfermedades raras en la escuela. Educar en red. Recursos
para la Inclusién”, editada por Centro de Referencia Estatal de Atencidn a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer) de Burgos (Imserso). Mas
informacion.

o Talleres de Educacién Inclusiva Epilepsia en Gipuzkoa.
Mas informacién. Con el patrocinio de la Kutxa # kUtxa

Fundazioa FUNDAZIOA
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2.2.3. Sensibilizacion, concienciacion y actividades sociales

ApoyoDravet promueve iniciativas divulgativas y formativas sobre las enfermedades raras
con epilepsia, fomentando la implicacién de la ciudadania y la comunidad médica vy
cientifica. Del mismo modo, con estas actividades también se busca apoyar las relaciones
sociales y el bienestar de los afectados (incluyendo pacientes y sus familiares).

Dia Internacional del sindrome de Dravet 2023

La campaiia con motivo de la celebracién del Dia del sindrome de Dravet, el 23 de junio de
2023, llevaba por lema “Conéctate con ApoyoDravet”, queriendo poner el acento en la
necesidad de conocer, comprender y colaborar en la lucha contra las enfermedades raras
con epilepsia, como el sindrome de Dravet.

Con el cartel creado para este afio se quiere representar la idea de una comunidad de
apoyo movilizada en torno a multitud de conceptos y valores positivos, que arropan en
forma de circulo a todas las personas afectadas.

23 de junio ekainak 23 23 de Juny
Dia Internacional del sindrome de Dravet Dravet sindromearen nazioarteko eguna Dia Internacional de |a sindrome de Dravet

Conéctatea  ApoyoDravet-era Connecta'ta

ApoyoDravet konekta zaitez ApoyoDravet

JRU—— — s s e R S S —

#yoApoyoDravet \\ #yoApoyoDravet D dooyo #yoApoyoDravet \\ dvoye
S e o o of ol e e e ke C/'D Kl oreHI Crgoes 50 G S92 €10 7412 60 20BN To . C/Dmd “re.-te i ol anrc <ol | carparte’ o wraes sorals C))""M
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Ma3s informacion vy galeria de imagenes.

Carrera virtual solidaria por la investigacion «Juntos contra el Dravet»

La carrera virtual solidaria por la investigacién “Juntos contra el Dravet” sigue un recorrido
virtual de 27.000 kildbmetros que une los 12 centros de la red cientifica INDRE de
ApoyoDravet, donde trabaja en enfermedades raras con epilepsia y sindrome de Dravet.
Comenzé el 23 de junio, coincidiendo con el dia internacional del sindrome de Dravet y
todo el dinero recaudado por las donaciones fue destinado a financiar proyectos cientificos
de la susodicha red. Organizada por la Associacié Esportiva Yo corro por el Dravet y
ApoyoDravet. Mds informacidn.
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Proyecto de danza solidario DravetTzari

El proyecto DravetTzari promociona la cultura inclusiva y la sensibilizacién social sobre
enfermedades raras en forma de espectdculo de danza vasca, cuyo leitmotiv es la historia
de una bailarina (dantzari) que padece sindrome de Dravet. Integra una gira de

espectdculos de danza y de exposiciones tematizadas.

En colaboracién con el grupo Gero Axular Dantza Taldea. Con el patrocinio de la Kutxa

Fundazioa. Mas informacion.

Qs
DravetTzari

i kutxa
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Travesia solidaria Dravet 2023

La Travesia Solidaria Dravet 2023 es una iniciativa del propio Pedro Aguado Calderdn
impulsada por la Associacio Esportiva Yo corro por el Dravet. Todo el dinero recaudado en
donaciones fue destinado a financiar proyectos de investigacion de la red cientifica propia
INDRE (Red Internacional de Investigacion en sindrome de Dravet y Epilepsia Refractaria).

La proeza deportiva y solidaria de Pedro Aguado Calderén planteaba recorrer 640
kildmetros, desde Sant Feliu de Llobregat (Cataluia) a Puente Viesgo (Cantabria), del 28 de
octubre al 11 de noviembre de 2023). Mas informacidn.

28 OCT. -
11 KOV

640km por
- los afectados -
- y sus familias

Embajador de montaina ApoyoDravet: José Manuel Iharrea

El voluntario José Manuel Ifarrea lleva el banderin de ApyoDravet en sus retos deportivos
para dar visibilidad y fomentar el conocimiento y la investigacién del sindrome de Dravet y
otras enfermedades raras con epilepsia. Mas informacion.
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Otras iniciativas solidarias y sociales.

Organizamos, colaboramos y/o participamos de eventos solidarios destinados a la
captacion de fondos para la investigacion y a la diseminacidn y concienciacion: mercadillos,
rifas, eventos culturales, carreras y otros eventos deportivos, tiendas solidarias, subastas,
actividades ludicas, regalos solidarios en bodas y comuniones, ferias de artesania, etc. Entre
muchos otros: Mas informacion.

Programa formativo solidario de inversion:

El colaborador de ApoyoDravet Diego Longoni ofrece una formacién con un enfoque
solidario, ya que su recaudacion se destina integramente a financiar la investigacion. Mas
informacion.

Concurso de dibujo infantil de Navidad.

Mas informacion.

Tips ApoyoDravet. M3s informacién.

/ Tips_\ApoyoDravet

A

CONSEJOS, RECOMENDACIONES E
INFORMACION UTIL PARA
AFECTADOS/AS Y FAMILIAS
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Referente colaborativo

Vicepresidencia de la Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE).

Direccidn cientifica de la Federacion Europea de Sindrome de Dravet.

Miembro de la Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER).

Convenios con Fundacién Dravet Argentina, Actitud Dravet Argentina, Fundacién Dravet
Latam, SCN2A Espafia, SCN8A Italia y acuerdos colaborativos con otras entidades y
empresas sociales.

Soporte y gestién de proyectos cientificos internacionales (en colaboracién con 5
entidades europeas de pacientes).

Proyectos colaborativos con entidades culturales y deportivas (Associacié Esportiva Yo
corro por el Dravet, 2 Set Padel, Gero Axular...)

3 afios en colaboracion con Universidad Pais Vasco en proyectos de educacién inclusiva.

Reconocimientos

2 veces ganadora de la convocatoria cientifica Federacién Espafiola Enfermedades Raras
(FEDER).

Ganadora de la convocatoria tecnoldgica Fundacién Quaes.

Premio Sociedad Espafiola de Neurologia en la categoria Epilepsia.

Premio Fundacidon Magtel por su innovacion social.

Citada en revistas y congresos como ejemplo de promocién de la investigacion desde el
paciente.

41 voluntarios, 3 trabajadores, 192 socios, 86 familias afectadas.

Comunicacion

Gestidn de la comunicacion interna y externa.
Interlocucidn y gestion con stakeholders.

Dosier y presentaciones.

Gestion de pagina web.

Redes sociales:

Facebook, Instagram, Linkedin, Youtube y X.
Entrevistas con cientificos INDRE. Mas informacion.
Noticias. Seccidén de noticias. \\ y

Juntos para curar
Colh oo

coovao
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Espafiol English v Micuenta  Tienda t}j Q

W 4 .
C/‘Drw ~ Quiénes somos “ Qué hacemos “ Actualidad Tienda solidaria

Conoce el nuevo estudio ISERIE Dravet destinado a mejorar la vida de afectados y familias

%
C

< \omos y hacemos comtnidad

ntos paracura

1 4
ataforma colaborativa e de los
dos/as por enferm des raras con

iPARTICIPA!

2.51. Pagina web

Visitas mensuales Usuarios mensuales

1.500 750
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2.5.2. Redes sociales

@ Editar foto de portada

0 ﬂpoqo ApoyoDravet
C/@f‘av 3499 Me gusta + 3716 seguidores

W Ea. 5% Administrar  #° Editar
-~

Publicaciones Informacién Menciones Seguidores Fotos Videos Ver mas v o

N\ - .
¢ ¥ ;Qué estas pensando?

Detalles
ApoyoDravet, Asociacion sindrome Dravet, — -
enfermedades raras epilepsia. Investigacion @1 Video en directo " Foto/video O Reel
cientifica, medi
Editar presentacion Destacados

. . Administrar
Las personas no veran esto a menos que fijes algo.

Pagina - Organizacion no gubernamental
(ONG)

\- +687 27.38.74 Publicaciones 2% Filtros ﬁ Administrar publicaciones

Continua el aumento del nimero de seguidores en redes sociales de ApoyoDravet.
Creacion de nueva cuenta de LinkedIn.
e Facebook: 3.715 seguidores
e Instagram: 888
e LinkedIn: 235

ApoyoDravet

[ ] Twltte r: 75 2 Asociacion sindrome Dravet enfermedades raras epilepsia - Spanish Association Dravet syndrome rare
_— diseases epilepsy
Salud y servicios sociales - San Sebastfan - 235 seguideres

C/ﬂ%

»

Ver los 6 empleados en Linkedin
Y
v siguiendo ) (R LG (M;‘as)

s

Inicio Acerca de Publicaciones Empleos Personas Videos
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b)ravet Juntos para curar

2.6. Tienda Solidaria

Todo dinero obtenido por la venta de productos de la tienda solidaria se destina al impulso
de la investigacion de las enfermedades raras con epilepsia y sindrome de Dravet. Ayudanos
a mejorar la vida de los afectados/as y sus familias. Mds informacidn y tienda solidaria.

Soluciones para bodas y eventos: Soluciones para empresas:
Detalles solidarios para regalar a invitados Productos solidarios para regalos en
navidad, eventos, celebraciones..
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‘ INDICE

1. Presentacion
1.1. Junta Directiva
1.2. Equipo profesional
1.3. Membresia Institucional
2. Actividades
2.1. Area de Investigacion cientifica
2.2. Area de Innovacién Social
2.3. Referente colaborativo
2.4, Reconocimientos
2.5. Comunicacion

2.6. Tienda Solidaria
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