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Presentacion

Arrancdbamos 2013 con el firme propésito de avanzar en la busqueda de nuevos farmacos para el Sindrome
de Dravet. 2013 ha sido un afio de consolidacion de una estructura cada vez mds profesional. Nos estamos
moviendo desde una estructura operativa basada en voluntarios y colaboradores a una organizacion
profesional e iniciando procesos de transformacion profunda pero siempre poniendo al paciente en el centro
de nuestras actividades. La Fundacién Sindrome de Dravet ha tomado un placer de liderazgo en el ambito
de los organizaciones de pacientes. Nuestro espiritu diferenciador ha permitido realizar acciones claves
durante 2013 que nos han permitido abrir nuevas vias de actuacion tanto a nivel nacional como
internacional.

En este ano hemos inaugurado el primer centro de bioinformdtica en epilepsias genéticas. El conocimiento
de la arquitectura genética de las enfermedades del sistema nervioso central se ha convertido en una
actividad fundamental en la promocion de la investigacion. El grupo ya se encuentra plenamente operativo
y es capaz de ofrecer ya mismo servicios de diagnostico por secuenciacion masiva siendo el primer grupo del
mundo que emplea esta técnica en el diagndstico del Sindrome de Dravet. También nos ha permitido
participar en grandes proyectos europeos como RD-Connect.

También hemos iniciado una linea de actuacién en el uso de la tecnologia aplicada a la discapacidad.
Nuestro centro EIC-BBK pretende ser un referente nacional en el empleo de nuevas tecnologias para
solventar los problemas que aparecen en las enfermedades neurolégicas. Se nos abre un campo de
actuacion inimaginable en el ambito de la teleasistencia y la rehabilitacion cognitiva.

Hemos sequido avanzando en la construccidon de una plataforma de investigacion de acceso libre para el
Sindrome de Dravet. Arrancamos la creacién de un modelo animal que permita el cribado y la prueba de
farmacos. Hemos establecido convenios de colaboracion con grupos internaciones que tienen ya
plataformas de cribado y hemos conseguido lineas celulares que permiten la investigacién con modelos .Con
ello hemos conseguido tener una plataforma de investigacion multinivel que cubre todos las fases de la
investigacion, desde un modelo in-silico a un modelo in-vivo. A nivel internacional tenemos conexiones
profundas con la Agencia Europea del Medicamento, hemos comenzado a participar en consorcios europeos
y estamos dando los primeros pasos para arrancar la Federacion Europea de Sindrome de Dravet.

Todo ello ha sido posible gracias al enorme teson, determinacion y capacidad de nuestros empleados,
voluntarios y colaboradores, sin ellos toda esta aventura fascinante no seria posible.

Gracias.

Julidn Isla
Presidente de la Fundacion Sindrome de Dravet,
Delegacion en Espafia




Misidn, vision y valores
Nuestra mision

"Hemos nacido con la misién de promover y garantizar el desarrollo de la investigacion en el
Sindrome de Dravet.”

Somos una organizacion que pretende encontrar un tratamiento efectivo para el Sindrome de
Dravet”

Usamos la innovacion para acelerar la busqueda de un farmaco efectivo, eliminando las barreras entre los
investigadores y la industria. Queremos encontrar en el plazo de tres afos un farmaco que elimine los
sintomas y permita preservar el estado cognitivo de nuestros pacientes hasta que consigamos encontrar
una solucion definitiva para la enfermedad.

Nuestra vision

“Un mundo sin sindrome de Dravet”

Queremos un mundo donde sufrir una enfermedad poco frecuente no signifique una condena. Queremos
un mundo en el que la informacién cientifica pueda fluir sin barreras, un mundo en el que pacientes,
médicos, investigadores y empresas trabajen juntos para poder ayudar también a las enfermedades poco
frecuentes. Queremos un mundo en el que las familias que sufren una enfermedad “rara” no estén solas.
Queremos que nuestro trabajo pueda ayudar también a otras enfermedades. No queremos que nuestro
sufrimiento sea en vano.

Nuestros valores
»Integridad

» Honestidad

P Transparencia

» Innovacion
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Estructura

Patronato

Luis Miguel Aras
Luismi.aras@dravetfoundation.eu

Julian Isla
Julian.isla@dravetfoundation.eu

Monica Ramis
Monica.ramis@dravetfoundation.eu

Silvia Sagarna
Silvia.sagarna@dravetfoundation.eu

Jesus Valencia
Jesus.valencia@dravetfoundation.eu

Direccion ejecutiva
Presidente

Julidn Isla

Area de Investigacion

Director

Luis Miguel Aras. MD

Responsable Innovacion y Tecnologia
Ana Mingorance. PhD

Directora de proyectos

Marisol Montolio PhD

Asesora Propiedad Intelectual
Maribel Rico PhD

Operaciones
Javier Castrejon

Finanzas y Administracién
JesUs Valencia

Fundraising
Alfredo Gonzalez

Comunicacién
Silvia Sagarna
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Comités asesores

Comité investigador

Manuel Carreiras Valifia
Director cientifico del Basque Center on Cognition, Brain and Language (BCBL). San Sebastian. Espafia.
Profesor asociado Ikerbasque

Cecilio Giménez Martin
Catedratico de Bioquimica Universidad Autonoma de Madrid
Centro Biologia Molecular Severo Ochoa. Madrid.

Pablo Lapunzina
Director del Instituto de Genética Médica y Molecular (INGEMM) del Hospital de la Paz. Madrid.

Comité médico

Dr. Antonio Gil-Nagel Rein

Director del Programa de Epilepsia del Hospital Ruber Internacional de Madrid.

Profesor de Neurologia en la Universidad de Minnesota y el Rush Medical Centre de Chicago (1993-1999).
Consultor de la Consejeria de Familia y Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid para el manejo de

pacientes con epilepsia y discapacidad intelectual.

Dr. Julian Lara Herguedas

Médico Adjunto de Pediatria del Hospital Universitario Puerta de Hierro — Majadahonda. Madrid Area de
capacitacion Especifica en Neurologia Pediatrica otorgada por la Sociedad Espafiola de Neurologia
Pediatrica

Dr. Antonio Martinez Bermejo

Jefe del Servicio de Neurologia Pediatrica del Hospital Universitario La Paz de Madrid.

Profesor Asociado del Departamento de Pediatria de la Facultad de Medicina de la Universidad Auténoma
de Madrid.

Dra. Rocio Sanchez-Carpintero
Adjunta en la Unidad de Neuropediatria de la Clinica Universidad de Navarra (CUN) y profesora en la
Facultad de Medicina de la CUN.
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¢Qué hemos conseguido en 2013?

Gracias a todo el equipo de la Fundacion y sus colaboradores hemos conseguido...

e Un incremento de la poblacién nacional e internacional diagnosticada mediante nuestro test
genético gratuito

e 11 proyectos de investigacién con generacién de nuevo conocimiento y posibilitacién de nuevos
farmacos de utilidad

e Puesta en marcha de un departamento tecnoldgico generador de soluciones a las discapacidades
de los pacientes

e Profundizacién en la red de colaboradores y patrocinadores

e Posicionamiento internacional como lider de opinién en la enfermedad.

e Visibilizacion social de la enfermedad

Miembros del advisory board del proyecto europeo RD- Connect

Nuestra organizacién es uno de sus miembros. Se trata de una plataforma globlal de base de datos,
registros de pacientes y biobancos para la investigacion de las enfermedades raras.

Promotores de la Federacién Europea Dravet
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Nuestros proyectos

El aflo 2013 ha supuesto un avance en el desarrollo de los proyectos enfocados al desarrollo de farmacos,

poryectos que posibilitan una modificacién de la enfermedad, asi como la puesta en marcha de un

departamento tecnoldégico desde donde mantener en las mejores condiciones cognitivas y motoras

posibles a los pacientes.

Strategy and project pipeline

1. Mouse model repository
2. Repurposing projects
3. Pharmacogenomic highthroughput screening

Testing existing Generation of new

drugs and candidate :

compounds Dravet-specific drugs
Repurposing New drug generation

PHARMACOTHERAPY

“The Dravet Institute”

4. Genetic test

5. Mutations and patients registry
6. Biocomputer Excellence Center
7. Molecular Biology project

8. Neuroimaging BCBL project

- Identify gene
mutations

- Identify protein
changes

- Registry

Genetic understanding Biomarker discovery

Neuroimaging: MEG
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Bring technology Knowledge
to the patients management
eHealth Collaboration network
Seizure detection Translate knowledge
devices into innovation

9. eHealth Innovation Center
10. Knowledge management platform

B DRAVET
SYNDROME

| rousbanon]
DELEGACION EN ESPANA

Healthcare. Social
Clinical Knowledge projects
Sareis Caregiver support

Clinical Research

$

11. Multidisciplinary care units
12. Clinical research studies
13. "Cuidando al cuidador.

niudundo al irofesor" initiative



El Departamento de Investigacion

El Departamento de Investigacion ha completado con éxito unas herramientas de investigacion
disponibles para la comunidad cientifica y médica http://www.dravetfoundation.eu/dravet-tools/

Repositorio de ratones

Registro de mutaciones

Biobanco de DNA

Lineas celulares

Unidades clinicas Dravet

Bases de datos

Diagnéstico genético y genotipado

En julio de 2013 se inagur6 la Unidad Bioinformatica de Epilepsias Genéticas (UBEG) en el Hospital
Universitario de La Paz en Madrid.
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La Unidad Bioinformatica de Epilepsias Genéticas (UBEG) supone dar un paso mas alld al incorporar
técnicas diagnosticas de nueva generacion (NGS), que proporcionaran rapidez y fiabilidad en el
diagnostico genético, ganando meses e incluso afios al actual retraso en el diagnostico de epilepsias
infantiles.

B DRAVET
SYNDROME

| rousbanon]
DELEGACION EN ESPANA




El Departamento Tecnolégico EIC-BBK

EIC BBK (www.eicbbk.org) es un centro de excelencia en eHealth que ofrece soluciones tecnoldgicas

innovadoras para mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con una enfermedad y de sus

familias.

Inauguracién del centro por Mario Fernandez, Presidente de la entidad bancaria BBK, acompaiiado de representantes del
Ayuntamiento de Ermua, de la empresa Microsoft y del Presidente de la Fundacion, Julian Isla.

¢Cual es su mision?

Disminuir la brecha digital que existe entre los pacientes con discapacidad y el acceso a la tecnologia que
les permite romper barreras e integrarse en la sociedad

9& DRAVET
SYNDROME

TOUNDATIO
DELEGACION EN E!




Los proyectos tecnolégicos iniciados en 2013 son:

e Tele rehabilitacion motora domiciliaria con tecnologia Kinect
e Programa de estimulacion cognitiva mediante tabletas

e Programa de deteccién nocturna de crisis epilépticas

e Programa de telemedicina

e Geolocalizacién

e Aula de desarrollo e integracion

Tecnologia Kinect

Proyectos Sociales

Proyecto “Cuidando al cuidador. Apoyando al profesor”

El proyecto “Cuidando al cuidador. Ayudando al profesor” es un programa enmarcado en la atencién
multidisciplinar del Sindrome de Dravet, una de las patologias mas graves e incapacitante entre las
epilepsias infantiles conocidas.

Se trata de un programa innovador en el cuidado del cuidador principal y una estrategia especifica y
eficaz en la integracion escolar de estos nifios.

Para ello se propone el desarrollo de una intervencién de alto impacto social que permita:

e Realizar una intervencién psicosocial sobre el colectivo familiar y social proximo a los enfermos
con Sindrome de Dravet, permitiendo una capacitacion en el manejo de la enfermedad para la
obtenciéon de momentos de descanso en el cuidador principal.
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e Realizar una intervencion psicopedagdgica sobre los profesionales educativos de los centros
escolares aumentando su capacitacion en el manejo de la enfermedad y favorecer por tanto la
integracion y el aprovechamiento escolar de los afectados.

Mas de 10 jornadas presenciales por toda Espaia
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Origen y destino de los recursos

En el afio 2013, Dravet Syndrome Foundation obtuvo unos ingresos de 438.279,92 euros.

Los gastos se desglosaron de la siguiente manera:
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Difusion y Comunicacion
Workshops y Congresos

e Congreso genetica SEGH Madrid

e Congreso ILAE Montreal

e Congreso AES Washington

e Eurordis summer school

e Jornadas Phelan Mcdermid Abril Madrid

En ellos se han mantenido entrevistas unilaterales y grupales con médicos e investigadores de referencia
en Dravet, epilepsia y neurologia. Se han concretado colaboraciones de proyectos, asi como abierto
nuevas expectativas de investigacion. Se mantuvieron reuniones con las otras fundaciones Dravet
(europeas, americanas), afianzando nuestras relaciones y definiendo lo que serd una futura Federacion
Europea del Sindrome de Dravet que esperamos ayude a dar visibilidad y una voz en comun al Dravet de
cara a conversaciones con las agencias Europeas.

Ponencias y conferencias realizadas en

e Universidad La Laguna Tenerife
e Bilbao Jornadas FEDER
e Universidad Intenracional Mendez Pelayo Santander

Palacio La magdalena Santander Sede de la UIMP
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Eventos de la Fundacion

Concurso de pintura en el Museo Chillida Leku de Donosti.

Retodravet

Retodravet es una plataforma de promocion y difusién del Sindrome de Dravet a través del deporte
solidario y de otros eventos culturales y sociales perteneciente a la Fundacién.
Junto a nuestros voluntarios (deportistas, colaboradores y patrocinadores) se busca dar visibilidad social
al Sindrome de Dravet, desarrollando las condiciones necesarias y suficientes para avanzar en un
mejor conocimiento de la enfermedad y una mejora significativa en las condiciones de vida de sus
afectados.

B Draver “
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Corredores con una afectada.
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Paseo solidario

Eventos organizados por familias y colaboradores

Mercadillos solidarios, cenas benéficas, conciertos solidarios, etc...
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Jornada Anual de familias de la Fundaciéon Sindrome de Dravet 2013

DR DRAVET
SYNDROME

TOUNDATION
DELEGACION EN ESPANA




La Fundacion en los medios
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EL SABADO EN MADRID Y BURLADA BAJO EL LEMA ‘CAMINANDO JUNTOS CONTRA LA EPILEPSIA'

lll Paseo Solidario para el diagnéstico de
los sindromes de Dravet y West

economia | pemoates | exreerenmions | vioatestio | Tesaatv | mosica | coussas [ paars
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CASTILLA ¥ LEON

Kutxabank destina mas de 290.000 Sumes
euros a proyectos sociales de Castillay i =

- PUBLICADO EL 24 DE MAYQ DE 2013 A LAS 16:00 POR SOMDS PACIENTES

Avila recancs.
ot W = Y B 3 s8liHaf La Fundacién Sindrome de Dravet organiza este sdbado, 25
Leén :uw“:-:::._wm w,‘i ....’?.55. S'ME* hw"{ﬂ‘ de mayo, en Madrid y en Burlada (Navarra) y con la

Tk (e g de ded victieee 84 colaboracién con la Fundacién Sindrome de West, su ‘lll

Kutxabank ha destinado en 2012 mis de 280,000 euros &

wo S b Paseo Solidario’ con el objetivo de divulgar la realidad de las
- aha proyeciss socisias de Castia y Ladn, an i que ke A DES s = 5
FRI R 1 s o | il sk et e e oy e T 4 i epilepsias intratables infantiles y recaudar fondos para el
Gowdn 2008, ine do o pricrkdon dofa enlded consisie diagnéstico de ambas enfermedades.
reapaioar oa cardctar sacial qua PRONAN AR AOUAINA 1ATIDNGA BN 164 AUS BRI
o Lo explica la Fundacién Sindrome de Dravet: “La lucha

contra una epilepsia infantil es un recorrido diario lleno de
dificultades. Al control de las crisis epilépticas se une
muchas veces un deterioro cognitivo y fisico. El sindrome
de West y el sindrome de Dravet comparten muchos de los
problemas de ese dia a dia, pero la lucha comienza por un
diagnéstico certerp. Asi, el proximo 25 de mayo sera un dia
de fiesta donde los miembros de las dos fundaciones
juntos trabajando por la ii igacién desde la

Los 6cho proyectos sociaies apoyscas por s Dbras Socinies de ins Cajas de AROrTos que
forman parte de Kubxadank tanaficianin @ miks do castolanc-looneses. Lis ayudis se
destinardn a la investigacidn del miocandio y del sindrome Draved, una erfermadad considerads.
‘rara, nl tranaporte adnpiado e personas afeciadna por sl Parkinson, & acciones e
wenmibizacion del SIDA, 8 eciividades deportives o & Ia convocatona de ios Premios
Selidarios, entro 0kros proyectos

En 2012 las Obras Bociles han contudo con uno de los presupuesios mis slevados del
Estad0 en tmminos SbeokI0s ¥ con el Mas doLI0O 08 18cursos en relacdn con ol lamafio de
antxind, asgin informaron fusntas do ta antidad.

base de un diagnéstico”.

PARKINSON Estudio genético

Bajo el lema ‘Caminando juntos contra la epilepsia’, el paseo partira a las 11:30 horas desde
el Parque de Uranga de Burlada —c/ Mayor, 2- y desde el Palacio de Cristal de la Arganzuela en
Madrid —Paseo Chopera, 10—, en el que desde las 10:30 los mas pequefios podran disfrutar de
diversas cctividades como talleres, payaos y pintacaras.

El programa socisl s Kubcahank InclLiys Una Parida scondmics pam & 5anvicio de transporis
Bduptads FE PorsoNas enfarmas du Parkinson, qus desarola i Assciagion Parkineon de
Burges®

puscan rcibir BB tratamisntos. dp rabAtCidn

Por oiro lado, &l Centro de Excelencla en Bioinformétics sa bens!
uSCRBANK, QUS B8 SASHRATAR & PrOGIAMA da IVASLOACiSn del s
“raral, tamibidn

wplepuis mh

Los avances sn asts malara parmitiin desarmllar ineas innoval
Invastgaciin guritica y moledular, Gue aportan muons g
cura ge! Sindrome de Dravel

Kutuabank coiabora ademds con e Diario EI Nors de Castila en
*Solidarios Castia y Ledn'
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BBK y Microsoft unen su accion social

La Fundacién Syndrome Dravet impulsa en Ermua el primer centro de
teleasistencia y rehabilitacion a distancia, que usa la nueva videoconsola XBOX

PEDROC GOROSPE
Ermua

Mario Fernindez se despidid
nyer emockonudo de sus cuatro
afios al frente de 1a BBE. Hay
wveees en que el resultado de unn
pequedin ayada o un deter mina-
do proyecto —In Fundacién Dra
vet Syndmme en este caso— aflo-
ra mds sentimicntos que bos o
o de cuatro intensos afios.
Bregar con la adquisicicn de
Cajasur, la Fusicn de lns cajos
vascas ¥ ln superacion de b cri-
sis financiera mas radical de la
democricia espaiiola le han lie
nado de orgallo y de satisfac-
«cifin. Sin embargn, ayer uno de
los Boanbres mas poderosos de
Euskadi, estuvo a punio de dejor
ener unns ligrimas. “Me ha emo-
clonnde Io que be visto®, dijo
ayer cn Eroma, en su Glimo ac-
to pblico al frente de la cajn
vizcaina, tras comprobar que
muchos nifiosy padres han vuel-
to n sonrelr gracias o su ayudn
A sus 70 afios segairk al fren-
te de Kutxnbank peleando para
evitar que In infl i In

wedka —la Comisidn Europea
{LE), ¢l Banco Centrad Europen

tancial de bo que reciben del ban-
co para la Db Social, y desti-
narlo aun fondo de insolvencia

Representantes  de  Eutae
Bank se reinen hoy en Madrid
con el Ministerlo de Economia
parn intemtar un acuerdo que
mantenga el actunl modelo,
“Hay gente en Europa que cree
e I Obra Social es para orga:
nizar carreras de burros. jEs
maln o que hemos visto hoy?
1Es mako que dediquemos el di-
nero de Jos beneficios del banco
o la Oben Social y a estos proyec-
t0s%", se pregunti un tanto con-

nifios que sufren el raro Sindro
me de Dravet, ¥ el resultado de
s ayuds se bo convertido en
variss herramientas Gnicas v

El Ayuntamiento

instalaciones

“Trabajar en
cuadrilla logra esto”,
dice la responsable
de Microsoft Espafia

Aty caras gque gracias a BBE se
ofrecen a bos afectados de forma
Eratuita Este sindrome, conoci-
do tamblén comeo  epilepsia
mioclénica grave de I infancia,

lus tratamientos habituales con
tri | epilepsia

Gracins o la ayuda finnneiern
de la Obra Social de la BEK han

Fernindes, antre Tatorika (wquierda) v Ista, con la mueva interfaz de Kinect al fondo, |

logrado desarroliar un test gené
tieo e por vez plri!lmral permi
1

Thace (er}

Bill Gates empezd adesarrollar,
a instancies de ln findaciin,

nifios, b

{BCE} ¥ el Fondo Monetario [n- d e el d 5 i b s avanzada
ternacional (FMD— onligue o € Ermua “Su nyuds ha evitado cientos  sobre In base de 1 tecnologia Ki
Inscajas adetraer unaparte sus.  Na cedido las de miles de crisis similares a las  nect, que clona el movimie nto, y

do ¢ mundn a pequeiia escala®,
le agradecio ayer el presidente
de b fundacién, Jalian lsk, Las
erisis se producen mayoritaria
menle por la noche y segin alga
nas fuentes In tasa de mostali-
dad legnal IB% Eltest, que pue-
e eostar entre 1200y 5.000 eu-
ros, se ofrece de forma gratuita
a las familias de kos afectados.
La fhltiamn aplicacitn desarm-
llada gracias o b entrada de Mi-
crusoft en la aventura es un soff
ware que ba hecho posible el pric
mer centm de sabad o distancia-

que 3¢
pars jugar con la XBOX, la vi
deoconsodn de Microsoft. Ayer In
presentaron en exchoiva parn
todn Espaia cn In sede del cen-
tro, Kineel permiie shorn hacer
reconocimientn facind v avisar
e gestos de dodor, avisar de mo-
vimicntos corporales bruscos,
monitorizar a frecuencia cardia-
oy sus componentes y fijar pau
tas de temperatura corporal mo-
ciada & |a carga muscular, entre
oiras muchas cosas. “Caando se
trabajaco cuadrilln s logran es-
tas cosas”, dijo de forma descrig

trariado. es una enfermedad rara, que  queofrece yie-  tivaln de Microsoft
Mario Pernfindez v la Obra  produce graves retrasos cogniti-  leasistencin o los enfermas. Y Espafin, Montserrat Pardo,

Socinl de BBE apoyaron en su vos ¥ alteraciones motoras, ¥ funciona en el Lsarra Centre de El nuevoe centro  olrece

dlin m un grupo de padres econ  ndemis es incompatible como  Ermun B lere habill motors domi-

dirige el socialista Catios Toto-
rikn ha cedido el local para b
puesia en marcha de o inicintiva.

La multinacional que dirige

ciliarin, deteccitn aocturna de
erisis cpilépticas, un programa
e telemedicing y otro de esti-
mulachin cognitivi.

el mas importante

armitiré dar un
poner nombre a su
mpartir experiencias y
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En marcha el EIC BBK

Publicada en 16 octubre, 2013 «
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El EIC BBK (eHealth Innovation Centre), promovido por la Fundacién Sindrome de Dravet
con el apoyo de BBK, ha empezado a trabajar en los primeros desarrolios para mejorar la

calidad de vida de las personas con esta enfermedad y otras patologias afines a través de las

nuevas tecnologias.
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El Hospital de La Paz la e apl que LO MAS
técnicas de masiva de genes, lo que fomentard
En EIC BBK, ubicado en lzarra Centre, el edificio fecnoldgico y vivero de empresas del “mayor rapiez y flabiidad” en ef diagnéstico de este tipo de dolentias.
Ayuntamiento de Ermua, el equipo liderado por Ana Zorrilla ha comenzado a establecer la AL MINUTO =

o de

estructura para abordar «proy muy il es que dardn aun

la sociedad con dificultades para afrentar algunos aspectos de su vida», explica la jefa de
proyectos de EIC BBK. Ana Zorrilla asegura que trabajar con estos sistemas «es fascinante»
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P da y a sus individuales y variables en funcién de cada rara) y que este proyecto permite |8 Unidad de e La Paz, que e
momento. digefiard una nueva estrategia de deteccidn integral de los ganes responsables de diversas weries on Baroeiona
patologias, pues la mayoria de enfermedades tienen origen gendtico.
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Por su parte, Lapunzina ha aseverado que con esta plataforma se incorpora a la regién un
sistema de diagndstico de “vanguardia® (las téonicas de secuenciaciin masiva de genas) que
optimizard a atencidn reduciendo tiempos de espera y haciendo el servicl mas efectiva.
Aparte, ha destacado el cardcter pionero de la inicietiva el aplicarse por vez primera e1 un Biog e .
Diario hospital {hasta ahora sa desamallaba en cantros de investigacian). S e oy S
Sriran nnalin agul
Esta técnica parmia analizar una gran cantidad de datos genéticos de Uno o varios paciantes oz ot o tu b o Twiratly oo gu)

DIARIO SIGLO XXI

e, plu rto

Opinién Espafia Mundo Economia Deportes Cultura

Responsabilidad Social Corporativa

Agencias W Twoet
@DiarioSigloXx1
Midrcoles, 10 de abril de 2013, 10:38

MADRID, 10 (SERVIMEDIA)

Socledad

RSC. Banco Santander, y sus empleados, (
200.000 euros a seis ONG espaiiolas

I

n mml\ﬂmu\mN mn | Comentar

Jupees, 30 do anoro FUN4

LAVANGUARDIA.COIT = Madrid

Fortada  Indernacion

Ediciones » | Quiero - | Tem

PRESENTACKON DE LA PLATAFDRMA BIDINFORMATICA

La Paz pone en marca una innovadora
técnica que dara mas "rapidez y
fiabilidad" al diagnostico de epilepsias
genéticas
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Un foven dispars al padre de un
frente & una sscuala de Sabaded

Asi bo ha indicado el consejero de Sansdad. Javier Fernandez-Lasquetty, en rueda de Jrensa
para presentar esta aplicacidn, En el acto, estuvo acompafiado por el gerente del Hospital,
Rafael Pérez Santamaria, el director del Instituto de Genélica Médica y Molecular integrado en
al Institutn da Investigacidn Sanitaria dal Hospital, Pabla Lapunzina, y o pragidants de la
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#n un periodo de tiempo reduckio ¥ con un coste menor que la secuenciacion directa

Gon su 58 podra al global de
gendticas ganando meses @ incluscs afics al actual retardo de diagndstico. Aparte, redundard
on una s i der lns prushas i . b kv ingresos hospitalarios y de

milliphes consultas a especialisias.

LaF de &% una Iniciativa conjunta del INGEMM y
la Fundacin Sindrome de Dravet en Espafia en el marco de un proyecio de investigassin
financiade per ka Comunidad de Madrid. La Fundacidn Sindrome de Dravet Espafia y 'a Obra
Bocial Kutwaban (BBK) finencian |a contratacién de un bidéogo, un enico de laboratorio y dos
blainfarmaticos para pader llevar a cabo el proyects,

El Instituta de Genética Médica y Molacular realizd e afo pasado cerca de 3.000 consultas y
mis de 110,000 estudios citogendlicos y moleculares con una cartera de servicios de mas de
350 determinaciones, lo que ke convierte an uno de kos centros de referancia en todo el
territorio nacional.

Banco Santander ha entregado un cheque de 32.500 euros a cada una de las seis ONG ganadoras de la V
Convocateria de proyectos sociales que celebra todos los afies |a entidad financiera.

El acto de entrega fue presidido, ayer martes, por Alfrede S&enz, Consejero Delegado de Banco Santander,
que destacd la labor social que llevan a cabo las organizaciones sociales.

En concreto, han sido seleccionacas Cris Contra el Cancer, Fundacién Bobath, la Fundacién Padre
Garralda-Horizontes Abiertos, la Fundacion Madrina, la Fundacién Espaficla de Banco de Alimentos y la
Fundacién Sindrome de Dravet.

Los proyectos ganadores se financien gracias a las aportaciones de los empleados del Banco participantes
en el programa Euros de tu némina. Por cada euro gue aportan los empleados, el Banco Santander pone
otro. En total, los empleados han denado 100.000 euros, y |a entidad la otra mitad, porle que este afio se
ha repartido un total de 200.000 euros.

Ademds el programa en Espana concede un papel protagonista al empleado al ser ellos quienes presentan
las organizaclones y los proyectos 3 los que quleren que vayan destinados los fondos recaudados. Este
afio se han admitido en la convocatoria mas de 350. Posteriormente, un comité de expertos selecciond
quince, que seran los finalistas y entre estos mas de 3.000 empleades han votado para elegir a las seis
ONG ganadoras.
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La semana solidaria en la parroquia de
Noain busca fondos para el sindrome de
Dravet
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La campafia lanzada por ka familia de una vecina de Medin con sindrome
de Dravet para recaudar fondos que permitan continuar 1a iInvestigacian
sobre esta enfermedad que padecen se suma esle afio a la semana
Solidaria que organiza la parroquia de Nodin desde hace dos semanas.

La enfermedad afecta a mas de 400 niflos en forma de epilsepsias
“intratatables asociadas”™ y se buscan fdrmacos con los que tratarlas.
Dentro de los actos sa ha incluido un mercadillo en el que ss venden
objetos donados por vecinos. Lo recaudado y las aportaciones hechas
por los B8 ala de Dravet.

Amplia actividad

La semana solidaria sa celebra desde finales de mayo an Nodin. Entre
los actos fijos figuran la venta de productos de comercio justo, la
recogida og almentos para el banco iocal, gue ayuoa a 65 famiias de
Nodin (valle de Elorz). Ademas, las participantas en &l ropero local
presentan su trabajo del curso.

En esta ccaskdn, en el ropero sé han confecconadd 2 463 prendas entre
ropas, vendas, arullos y mantas. El grupo bo forman 22 mujaras, ka
mayor pane de las cuales se rednen semanalments para preparar el
ftrabajo que luego complatan an casa. Ofras, por su parte, alaboran las
prendas en su domicilio y kas envian semanalmente al grupo.

Las confecciones se derivan al ropero misional con sede en la avenida
Baja de Navarra de Pamplona (sarmoguia de San Francisco Javier) y
desde alli se reparten entre misioneros navamos o comunidades que o
solicitan,
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LA FUNDACION SINDROME DE DRAVET ESTARA PRESENTE EN 'LA BEHOGIA' CON
CORREDORES SOLIDARIOS
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