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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 investigacidn cientifica, la medicina, la tecnologia y
la innovacién en la intervencion 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 aplicacién 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 investigacién y a mas de 50 investigadores, que trabajan en la vanguardia
cientifica.

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

ApoyoDravet es una asociacién 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
Direccién:

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

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 o)
utilidad publica 0=

feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

draveteurope FEDE

Oravet Syndrome European Federatior FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA

Federacion Europea Federacién Espafiolade  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 area de investigacioén cientifica de ApoyoDravet, Dr. Luis Miguel Aras Portilla,
ostenta la Direccidn cientifica de la DSEF.

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

2.1. Area de Investigacién cientifica

Desde el drea de investigacién 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 o epilepsias raras y complejas.

Mas informacion.

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

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

e 4 articulos de investigacion propios, generados desde la entidad.
e Mas de 40 articulos, con investigadores y médicos INDRE como co-autores.
e 2 herramientas de medicién de impacto social en afectados y pacientes desarrolladas.
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 investigacién desarrolladas:
o Modelo organoides cerebrales Dravet.
o Modelo Drosophila Dravet.
o Modelo pez cebra zebrafish Dravet.
o Plataforma in silico (computacion) desarrollo farmacos para Dravet vy
epilepsias raras.
o Participaciones en congresos de referencia.

Grupos de investigacion activos:

Centro de Investigacioén Principe Felipe (CIPF) Valencia.
Universidad Complutense (Madrid).

Universitat de Barcelona.

Universidad Nebrija.

Biocruces Health Research Institute (Barakaldo - Bizkaia).
Centro Achucarro y Universidad del Pais Vasco (UPV / EHU).
Universidad La Plata Buenos Aires Argentina.

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

10. Universidad de A Corufa.

11. Centro Universitat Pompeu Fabra (Barcelona).

12. Basque Center for Neuroscience Achucarro.

13. Biobide (Donostia).

14. Hospital Ruber Internacional Madrid.

Mas informacidn.

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

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

e 36 meses de recorrido
e 6 publicaciones de articulos cientificos y cuestionarios validados.

Mas informacion.

2.1.3. Estudios, ensayos y programas clinicos ApoyoDravet

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

e Cannabidiol, cognicion, calidad de vida...
e Incluidos estudios clinicos propios.

M3s informacion.

2.1.4. Eventos cientificos: congresos, seminarios, encuentros, etc.

Siguiendo en su objetivo de promocionar el conocimiento y la investigacion cientifica,
ApoyoDravet organiza, patrocina, participa y/u organiza en congresos y jornadas cientificas.
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Congreso INDRE ApoyoDravet: IV Congreso de Investigacion en Sindrome de Dravet y
Epilepsias Raras (Madrid, 23-24 mayo 2024)

El Congreso es un espacio de transferencia de conocimiento que relne a los investigadores
integrados en red cientifica INDRE ApoyoDravet, junto a toda la comunidad que trabaja en
el dmbito de las enfermedades raras con epilepsia. Participaron investigadores y los
mayores expertos en el campo, procedentes de mds de 20 entidades (hospitales,
universidades, centros de investigacién, entidades de pacientes...).

Impulsan y organizan:

ﬂpoyo WA\ UNIVERSIDAD
C/(Drcwet % NEBRIJA

Coorganizan:

Ruber

_ Internacional
UNIVERSIDAD HOSPITAL
COMPLUTENSE arupo Q'quironsalud

MADRID

¢ International

{CAALLIANCE

Collaborating for a cure
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Con el Aval Cientifico de la Sociedad Espafiola de Neurologia y la Asociacién Madrilefia de
Neurologia:

\

SEN 0‘
deNe ovoga
ASOCIACION MADRlLENA

DE NEUROLOGIA

Patrocinan:

f Jazz Pharmaceuticals.

r@ Inspired by patients.
b4 Driven by science.

Colaboran:

X J
°
©
© A
A\
FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA |

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

WA - sociacion

Afectados
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e

Dr. D. Antonio Gil-Nagel Rein
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"Campos magnéticos estaticos en el tratamiento
| raton al paciente”

. Uniwersity of A Carufs, Sgain

Dr. D. Casto Rivadulla

Mas informacion sobre el Congreso INDRE ApoyoDravet 2024.

Premios ApoyoDravet

ApoyoDravet concedié sus premios 2023 a las entidades Fundacion FEDER para la

investigacion en enfermedades raras, en la categoria de investigacion, y a Diego Longoni, en
la categoria social.

La Fundacién FEDER para la investigacion en enfermedades raras recibi6 el galardén por su
impulso de la investigacidn en las enfermedades; asi como por su compromiso manifiesto
con todas las actividades de ApoyoDravet.

-

Antonio Villaldn, Elena Calvo, Diego Longoni, Mdnica Rodriguez, y Raquel Omedes.

M3s informacion.
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Otros eventos:

e 1592 Congreso Europeo de Epilepsia

G ( ILMB europe
\ epilepsy congress @
15th Europe
711

Borroni Simona, Presidenta DSEF; Serpil Budak, vicepresidenta; Luis Miguel Aras Portilla, director cientifico de
ApoyoDravet y la DSEF

e Asamblea General de Socios de FEDER

e Premios Emprendis 2024

Elena Calvo, Presidenta de ApoyoDravet, recibiendo el premio.
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e Convocatoria Puerto — Ciudad 2024

. Nt o 4 § =
‘.[!‘4'\\'\7""\1&7 AT )\ <3 T |

3

e Neuroscience Day 2024 de la UPV/EHU. Patrocinador econémico.

2.1.5. Unidad de Inteligencia Artificial

ApoyoDravet, con la colaboracidon de GeneticAl, cuenta con 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 investigacidn cientifica en epilepsias raras y complejas y,
en particular, el sindrome de Dravet.

M3s informacion.
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2.2. Area de Innovacién Social

La actividad del area de Innovacién Social tiene como objetivo favorecer la inclusion (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 informacidn.

2.2.1. Apoyo a afectados y su entorno

Programa activo de forma permanente para el acogimiento, atencién, asesoramientoy 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 (SI10).

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 psicdloga, una abogada y dos educadoras. El SIO
resuelve mas de 1.000 consultas al afio.

e Recepcion inicial de afectados/as.

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

e Deteccion y resolucion de necesidades.

e Apoyo psicoldgico, médico y social.

e Transferencia de conocimiento y gestion de este.

Ayuda para acceso a estudios, programas y ensayos clinicos.

Servicio de apoyo para la participacion en ensayos clinicos nacionales e internacionales
ApoyoDravet, incluyendo asesoramiento, gestion y ayudas econémicas. Mas informacion.

2.2.2. Proyectos de innovacidn social

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

Programas potenciacion cognitiva.
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El programa busca en la neurociencia, la inteligencia artificial y las nuevas tecnologias las
bases para conocer las fortalezas y debilidades de las funciones cognitivas de los afectados/as
por la enfermedad. Con todo este conocimiento recabado se pueden diseiar actuaciones
individualizadas de mejora que posibiliten disminuciones de discapacidad y mejoras de
autonomia.

Asesores ApoyoDravet programas cognitivos: Dr. Luis Miguel Aras; Prof. Jon Dufiabeitia

Proyecto EPICOG Gipuzkoa. Mejora de las funciones cognitivas y la compensacion de
pérdidas de habilidades cognitivas. Programas de actividades para mejorar las habilidades
cognitivas de los participantes. Programa Inacog, Juegos virtuales cognitivos, herramientas
evaluativas y se herramientas avanzadas con inteligencia artificial de las empresas
colaboradoras Impulso Cognitivo y Cognifit.

Patrocinan:

KUTXA

FUNDA
ZIOA DANOBATGROUP

M3s informacion.

Programa de educacidn inclusiva.

ApoyoDravet cuenta con un Programa de Educacién Inclusiva en Epilepsia para favorecer la
plena integracion de los afectados por epilepsia y enfermedades raras en epilepsia. El
programa esta basado en el asesoramiento de informacién y formacién al profesorado en
centros educativos e intervinientes. Del mismo modo, promueve la tecnologia orientada a la
inclusividad (dentro del entorno educativo); y el desarrollo de investigacidon educativa y la
generacion de datos orientados a fortalecer la gestién.
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Herramientas ApoyoDravet Educacién Inclusiva

e Kit Educacién Inclusiva Guia de Buenas Practicas en Epilepsia. Mas
informacion.

o Talleres para profesorado: informacién, asesoramiento vy
formacion sobre el manejo de las epilepsias en el entorno escolar.
M3s informacién

Otros proyectos Educacion Inclusiva 2024

e FEDER Educar en Red. Grupo de trabajo
e Proyecto de Investigacion Grupo INKLUNI, en colaboracion con Universidad Pais Vasco
e Potenciacidn cognitiva en menores afectados.

Patrocinan:
) 7 o
Orona Il x % Puerto de Huelva C 0 f h
Fundazioa . oerdad porariade et llustre Colegio Oficial de
Foundation Farmacéuticos de Huelva

Fundacién "la Caixa”

Mas informacidn sobre el programa de Educacion Inclusiva.

2.2.3. Sensibilizacidén, 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 y 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 2024

La campaia con motivo de la celebracidn 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.

Avanzamos Avancem Senda-
hacia § capala £ biderantz

lacura cura goaz

5 sindrame de Dravet
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#yonpoyoRaet.

e

Campaiia Dia Dravet
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. ApoyoDravet
o8 201

E Gracias por apoyar a los afectados y sus familias en el Dia Internacional del
Sindrome de Dravet Winvestigacin cientifica e innovacién social, claves para
sequir avanzando en mejoras en calidad de vida y jla cura!

Ayddanos a sequir avanzando.

Comparte nuestros contenidos

dona (Bizum 00483, tarjeta, transferencia, Paypal, grupo
#stopepilepsiasraras de Teaming 1 euro al mes)

invita a donar...

E Juntos somos mas fuertes. Somos orgullosamente miembros de las
federaciones espafiolas y europeas: FEDER ONG, FEDE Federacién Espafiola
de Epilepsia

E Como plataforma colaborativa, también, queremos reivindicar la amistad y el
trabajo conjunto con cuantas mas izacis empresas, i
familias... que aportan en nuestra lucha compartida. A todos: gracias. &

#DiaDravet aCura
Ms informacién en <8 Mapoyodravet.eu

https://inkd.injercsCw7k

#EERR ia #Dravet

#investigacion #innovaciénsocial

Il :Qué es el sindrome de Dravet?

El sindrome de Dravet es una encefalopatia epiléptica de origen genético que
comienza enla infancia. Los afectados/as sufren convulsiones severas y
recurrentes, problemas graves en el desarrollo cognitivo y motor, alteraciones
conductuales, asi como un mayor riesgo de muerte subita. Por todo ello, las
familias tienen un fuerte impacto psicosocial en las familias. El Dravet es una
enfermedad rara infantil que no tiene cura actualmente.

LinkedIn

’U:'-zm ApoyoDravet @apoyodravet - 23 jun.
"%'Dia Internacional del Sindrome de Dravet @

'ﬂguo%‘t] Juntos para curar

e ApoyoDravet @apoyodravet - 21 jun.
"7'Dfa Internacional del Sindrome de Dravet (23 de junio) @. Por ellos y por
todos los que trabajan para curar jAyidanos a seguir avanzando!
apoyodravet.eu/dia-del-sindro... #yoApoyoDravet #DiaDravet #DravetDay
#AvanzamosHaciaLaCura #enfermedadesraras #EERR #epilepsia #Dravet

Avanzamos
hacia

lacura
2 SO biderantz
goaz

#yoApoyoDravet

e} 0

ih 29 A

Twitter

Impulsamos la investigacién con la Red Indre ApoyoDravet

En nuestro Congreso conocimos los Ultimos avances en investigacion
Avanzamos hacia la cura

#yoApoyoDravet #DiaDravet #DravetDay #AvanzamosHaciaLaCura
Info apoyodravet.eu/dia-del-sindro...

Avanzamos
hacia
la cura

#yoApoyoDravet (\jﬂ%

Twitter
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'ﬂguo%‘t] Juntos para curar

o ApoyoDravet
COE 241 seguidores

3diaz - @
“'Dia Internacional del Sindrome de Dravet 20249
Las donaciones nos ayudan  continuar con el avance de la investigacién
cientifica y a mejorar la calidad de vida de los afectados/as y sus familias.

El sindrome de Dravet es una enfermedad rara grave que afecta a nifios con
crisis epilépticas no controladas, deterioro cognitivo y altos grados de
discapacidad. Contribuye ahora ti también con la cura.

<Dona cualquier cantidad y anima a otros a hacerlo: Bizum 00483, tarjeta,

transferencia, Paypal, grupo #stopepilepsiasraras de Teaming (1 euro al mes). ApoyoDravet
<Comparte nuestros post, utiliza el cartel del Dia Dravet 24 Publicado por Juan Antonio @ - 23 h- @
Juntos, podemos curar & ;Nos ayudas a conseguir donaciones? Dravet Sindromearen Nazioarteko Eguna 2024
@Sendabiderantz goaz
y i aCura
Mis info en Ia web -8 B eu i dr Andoraa
~Kausa lagundu
#EERR #epilepsia #Dravet 3 . .
ilepsiai i (i) gehiago: https:// avet.eu/dia-del de-dravet-2024/
#investigacién #innovaciénsocial Dia Internacional del Sindrome de Dravet 2024
@Avanzamos hacia la cura
. Dona

A .~Apoya la causa

va nza m OS @Mss i i6n: https://www. eu/dia-del-si de-dravet-2024/
- #yoApoyoDravet #DiaDravet #DravetDay #AvanzamosHacialaCura

h a CI a #ef HEERR #epilepsia #Dravet #epi a

Senda-
biderantz

#yoApoyoDravet 0 goaz
) s . A & oot

Haz un donativo

oo rent en

Facebook

LinkedIn

apoyodravet e

apoyodravet * * Donaciones Dia Dravet: puedes ayudar tanto
anivel particular como si representas una empresa u
organizacion

® ®

Te invitamos a colaborar econémicamente en la cura del

- sindrome de Dravet a través de donaciones o patrocinios. &3
v
a c I a Unete a nuestra campafia "Avanzamos hacia la cura” con
motivo del Dia Internacional del Sindrome de Dravet.

Con tu apoyo nos ayudas a continuar con el avance de la
investigacion cientifica y la mejorar de la calidad de vida de
los afectados/as y sus familias.

1Ayldanos! Gracias por tu contribucion

23 de junio Dia Internacional indrome de Dravet #yoApoyoDravet #DiaDravet #DravetDay
#AvanzamosHacialaCura

Mas info en la web -# Mlapoyodravet.eu

H az u n d o n ati Vo den.lermladadasra.msvftEEBR “ep_‘lw'sm K[-)vavel.

Sdias

#yoApoyoDravet N\ 4 iy R

Promovemos innovacién social & Investigacién clentifica Dravet /B Les gusta a asociacio_esportiva_dravet y 7 personas més
Hace 5 dias
apoyodravet.eu
ntos para curar

(© Aade un comentario...

Instagram

00y
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'ﬂpoyo Juntos para curar

/.a apoyodravet

f,) apoyodravet [l El sindrome de Dravet s una enfermedad
rara 6 a al afio de vida.
con crisis epilépticas no controladas, disfuncién intelectual,
alteraciones conductuales y altos grados de discapacidad; y
gran impacto psicosocial.

a
Con motivo del Dia Dravet queremos visibilizar la lucha que
I e r a n z ealizan los afectados/as y sus familias. Nuestros héroes. &4
AyGdanos a sequir avanzando en la investigacién de las

epilepsias raras y colabora con nosotros.

Z Avanzamos hacia la cura.
#yoApoyoDravet #DiaDravet #DravetDay

#AvanzamosHaciaLaCura

ekainak 23 Dravet sindromearen na Més info en 1a web - Blapoyodravet.eu

2024/

#enfermedadesraras #EERR #epilepsia #Dravet

adles

Ver insights Promocionar publicacién

#yoApoyoDravet N\ e ©0O7 R
o4 oty Hentinca SUkotien akBou (/@rave! ’“;t: ::s gusta a luismiaras y 11 personas mds

Berrikuntza sozio

apoyodravet.eu
Elkorrekin sendotzek
. L ©  Anase un comentaco.

Instagram

ApoyoDravet
teels - 21jun - @

Elena Calvo, presidenta de ApoyoDravet, en el Dia Intefnagional del Sindrome de

Dravet

i et - Audio

Facebook

6O O v m L Inglés Tienda

W 4
(/’Drmc‘l, v Quiénes somos v Qué hacemos Vv Actualidad Tienda solidaria Hazte socio/a

Dia del Sindrome de Dravet
2024

21 junio, 2024 Institucional

Ma3s informacion.

00y
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Proyecto de danza solidario DravetTzari

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

e Grupo de danza vasca en su 20 aniversario Gero Axular Dantza Taldea entrega la donacién
a ApoyoDravet por su proyecto cultural solidario DravetTzari.

kutxa kultur

e Espectdculo especial con exposicidn en Tolosa, Donostia y otras ciudades; a beneficio de
la investigacion cientifica ApoyoDravet.

Leidor
antzokian
Tolosa

O
D)
20 urte
GERO-
ago

Apirilak 21
ll.:}’(}P{ZIl

TOLOSA

3 kutxa

En colaboracién con el grupo Gero Axular Dantza Taldea. Con el patrocinio de la Kutxa
Fundazioa.
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. kutxa
DravetTzar1

Mas informacidn.

Embajador de montafia ApoyoDravet: José Manuel Iiarrea

El voluntario José Manuel Ifiarrea lleva el banderin de ApyoDravet en sus retos deportivos
para dar visibilidad y fomentar el conocimiento y la investigacidon del sindrome de Dravet y
otras enfermedades raras con epilepsia.

e Monte Gorbea e Monteperdido

e Kilimanjaro e Aneto

e Vignemale e Pis Perdiguero

e Comapedrosa - Anorra e Belagua - Lescun
e Morra de los Lechugales e Torre Cerredo

e Pico Friero e LlLambridn

e Pefia Vieja e Vignemale

e Pefia Vieja

C/ Merkezabal 34, 12D - 20009 Donostia-San Sebastidn +34 687 27 38 74 | contacto@apoyodravet.eu | apoyodravet.eu 0 @ ¥y D



mailto:contacto@apoyodravet.eu
http://www.apoyodravet.eu/
https://www.apoyodravet.eu/vuelve-el-proyecto-de-danza-solidario-dravettzari-a-los-escenarios-vascos/

Pefia Vieja

Monteperdido

Mas informacion.

Otras iniciativas solidarias y sociales.

Organizamos, colaboramos y/o participamos de eventos solidarios destinados a la captacién
de fondos para la investigacion y a la diseminacién y concienciaciéon: 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.
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/ Mercadillo Navidad

Mercadillo de Navidad
CEIP Santa Quiteria

Asocrcs] s

ArrDraver
90,000 A €1 Les coles
::&,a gnbova il

Algocs ol s

0

ﬁ .
(/@Iﬂavet Juntos para curar NFVE}%% apoyodravet.eu
® - ®

Mercadillo de Navidad, AMPA del CEIP Santa Quiteria

Programa formativo solidario de inversidn:

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

Concurso de dibujo infantil de Navidad.
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Concurso de Navidad

de dibujo infantil
ApoyoDravet 2024

Ganadores:

e (Categoria 2 a 6 afios: Vega Vidal - 6 afios (CEIP Santa Quiteria de Alpedrete)

e Categoria 7 a 10 aiios: Martin lvanov - 9 aios (CEIP Clara Campoamor Alpedrete)

e Categoria 11 a 14 aios: Claudia Martinez (socia de ApoyoDravet)
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Mas informacidn.

Tips ApoyoDravet. Mas informacién.

/ Tips_‘ApoyoDravet

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

C/”fw rine pam AR O TN

e Guia de Buenas Practicas en Epilepsia
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GUIA DE BUENAS PRACTICAS
SOBRE EPILEPSIA
PARA CENTROS EDUCATIVOS

M3s informacidn.

e Vacaciones de verano con epilepsia

/ Educacion Inclusiva

TIPS
PARA VACACIONES

R/ — P
C/'Dr%

Mas informacidn.

e Guia de Epilepsia y Navidad para afectados/as y familias
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2.3.

2.4.

GUIA
INFORMATIVA

0

(/’Drﬂw

M3as informacion.

Referente colaborativo

Vicepresidencia de la Federacion Espafiola de Epilepsia (FEDE).

Direccion cientifica de la Federacion Europea de Sindrome de Dravet.

Miembro de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

Convenios con Fundacién Dravet Argentina, Actitud Dravet Argentina, Fundacién Dravet
Latam, SCN2A Espaiia, 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 colaboracién con Universidad Pais Vasco en proyectos de educacién inclusiva.

Reconocimientos

2 veces ganadora de la convocatoria cientifica Federacién Espafiola Enfermedades Raras
(FEDER).
Beneficiario de la Convocatoria Puerto-Ciudad 2024
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e Ganadora de la convocatoria tecnoldgica Fundacidon Quaes.

e Premio Sociedad Espafiola de Neurologia en la categoria Epilepsia.

e Premio Fundacion Magtel por su innovacién social.

e (Citada en revistas y congresos como ejemplo de promocidén de la investigacién desde el
paciente.

e Premio Emprendis 2024 Fundacidn Ayesa

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

2.5. Comunicacion

ApoyoDravet cuenta con un departamento encargado de la gestidn profesional de la
comunicacion interna y externa y la interlocucidn y gestidn con stakeholders. Especificamente
se ocupa de la gestién de la pagina web y las cuentas de redes sociales (Facebook, Instagram,
Linkedin, Youtube y X); asi como la generacidn de contenidos y noticias.
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Seccidn de noticias.

2.51. Pagina web

+ 0
0O 0Ov o Espariol Inglés ¥ Micuenta  Tienda TJ Q

(/'Dl‘%‘el Vv Quiénes somos v Qué hacemos Vv Actualidad Tienda solidaria Hazte socio/a
—

Visitas Usuarios

5.706 4.317

2.5.2. Redes sociales

Continta el aumento del nimero de seguidores en redes sociales de ApoyoDravet. Creacion
de nueva cuenta de LinkedIn.

e Facebook: 3.854 seguidores

e |nstagram: 1.181
e LinkedIn: 360

e Twitter: 1.519

D 7lpoyo
C/@rtwet ApoyoDravet
3534 Me gusta = 3854 seguidores © Enviar mensaje 1h Me gusta

Publicaciones Informacién Menciones Reels Fotos Videos Ver mas v

Facebook
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apoyod ravet Siguiendo v Enviar mensaje 2 ees

D 4 1311 publicaciones 1181 seguidores 265 seguidos

C/(l)rauet ApoyoDravet
Asociacién comunidad impulsada por #familias de sindrome de #Dravet y enfermedades raras con
#epilepsia: investigacion... més
@ www.apoyodravet.eu

Instagram

ApoyoDravet
Asociacion sindrome Dravet enfermedades raras epilepsia - Spanish Association Dravet syndrome rare
diseases epilepsy

Salud y servicios sociales - San Sebastfan - 360 seguidores - 2-10 empleados

D o) O

Inicio Acerca de Publicaciones Empleos Personas

LinkedIn
«09
OUo @ o
ravel
ApoyoDravet
Comunidad de enfermedades raras con epilepsia, sindrome de Dravet, y
epilepsias refractarias. Spanish community. Dravet syndrome, rare diseases,
epilepsy
Twitter

2.6. Tienda Solidaria
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Todo dinero obtenido por la venta de productos de la tienda solidaria se destina al impulso
de la investigacidon 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:
Detalles solidarios para regalar a invitados

\ﬁ a gﬁi
Soluciones para empresas:

Productos solidarios para regalos en
navidad, eventos, celebraciones..
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2.6. Tienda Solidaria

Contacto

e Antonio Villalén, director: antonio.villalon@apoyodravet.eu (+ 34 617 995 456)
e Dr. Luis Miguel Aras, director cientifico y coordinador INDRE:

luismi.aras@apoyodravet.eu (+ 34 687 273 874)
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e Juan Antonio Ibafiez, director de comunicacién y eventos:

comunicacion@apoyodravet.eu (+ 34 693 914 060)
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