Ofreciendo esperanza y cambiando vidas
a traves de la investigacion
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Kutxabank destina mas de 290.000
euros a proyectos sociales de Castilla y ™™=

Le‘én 11131 Trankdada en helcopbere una nifa a
Sammanca miomran...

Kutxabark ha destinado en 2012 més de 280,000 euros a SR R S

s ocha proyecing sociales ds Castils y Lada, sn a qua ha ——
reaizado una inversion social superior @ 1,4 millones do sures
desde 2008, Una de las pricidades de ia entided consisie en

e paldar iniciativas da cardciar social qus sa dasarmallan an aqualing terrilorios &n o8 qua sstd

ol 0

presaniae.

Los acho proyectos aocisiss apoyndos por las Obme Sociales da las Cajas da Ahorros qus
forman parte de Kutkatsank bonaficianin @ miles de casteilano-leoneses. Las ayudes we
destinardn a la investigaciin del miocandio ¥ del sindrome Draved, una enfermedad considerada
‘rara’, nl ranaports BARPARGS oA parsonan alecining por sl PARKINADN, B ACCONAS G
sensibiizecian del BIDA, o actividodes deporiivas o & la convocalona de los Premios
Bolidanos, antre obros proyecions,

En 2012 las Obras Socinles han contuwdo con uno de los prosupuesios miks olevados el
Eslado an Waminos absoiulos y con &l més dotado 08 recursod en relackdn con ol tamafo de la
antidad, aegin informaron fusntas de i artided,

PARKINEOMN

El programa aociad de Mubiabank inciuye una partida scondmica parn o 180vicio da transparts
adaptado pars personas enfarmas de Parknson, que desarrola la "Asociacion Parkinson de

Burgos’,

El objetve de esie programa es ofrecor o las personas afectadas o posibiided de tmslsdarse
desde sus domecilios tanto al centro Werapdutico de dla, como a la sade social, de forma que
pusdan racibir sus ratamianins e rahabitaciin.

Por ofro lade, &l Centro de Excelencia en Bicinformdtica sa beneficiard de las ayudas de
Huseabmnk, qus S8 desbinardn &l programa da investigacion dal sindroma Dravet, una
enfermedad considerada ‘rara’, tambiin denominada epllepsia miocknica grave du la infancia

Lo avances an astn matsrda permiticin dasarrolar [ineas innovadomns en ol campo de la
Imvesliguciin gemitica y moleculer, que aporion mejoras significatvas pam la oblencién da @
oura del Sindrome de Dravel

FKutwibank colabora ademds con ol Dianio El More de Castilia en la convocatora anual
‘Solidarios Casilla y Ledn’

: http://noticias.terra.es/espana/comunidades-autonomas/castilla-y-leon/kutxabank-destina-mas-de-290000-euros-a-
B proyectos-sociales-de-castilla-y-leon,9fa9158ba856¢c310VgnCLD2000000dc6eb0aRCRD.html

% Para ver mds informacion sobre las noticias, pinchar sobre el enlace.
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Euskadi eje de la investigacion del
Sindrome de Dravet

EI'90% de los gue padecen la enfermedad desconoce que la sufren. En todo el
estado hay entre 200 y 400 casos diagnosticados

Cadena SER  18=01-2013+ 1253 CET
o Ooompanr AR A T #£4p ad <=

Este domingo en A wivir quae son dos ofas Euskoad”

con Alofia Velasco conocemos las investigaciones que ge estdn llevando a cabo desda
&l Basqua Center on Cognition, Brain and Language (BCBL) en San Sebasatisn,
Caonoceramos el caso de Mikel. Es vizcaing, tiene 7 afos y padece este sindrome.

Ademés, nos acercamos a ung nueva forma de optimizar recuracs trabajando, EI
Coworking estd enirando en nuestra sociedad como un medso de unir sinergias
impulsar incluso proyectos conjuntos. Unginvivie 88 un espacio coworking ubicado en
Erandio y que cumple cuatro meses de vida. Muestras baserritarras quieren compartir
con nosotros los dafios que las inundaciones v las lluvias han provocado en & campo.
Y nuestre cocinero Padl Ibarra nos levard hasta Doncalia para disfrutar de unas
buenas kokotxas.
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_http://www.cadenaser.com/sociedad/articuIo/euskadi-eje-investigacion-sindrome-dravet/
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BUNUEL

El colegio Santa Ana recauda dinero
para un niiio enfermo

D.N. - Miérecoles, 30 de Enero de 2013 - Actualizado a las o5:04h

Ty ey (3 votos) | lcomenta! MG D 8 wrwiesr| [T <33

Hoy, Dia Internacional por la Paz, el colegio Santa Ana de Bufiuel ha preparado un encuentro en
el que, ademas de los tradicionales manifiestos, poesias y canciones, se realizara una merienda
solidaria cuyos fondos se destinaran a la Fundacion Sindrome de Dravet, una rara enfermedad
epiléptica que padece un nifio de Logrofio de 7 afios muy vinculado a Bufiuel. El colegio
presentara y pondra a la venta un libro escrito por la familia del pequefio y cuyo importe, 5 euros,
ira destinado a la fundacién.

_http://www.noticiasdenavarra.com/2013/01/30/vecinos/tudela-y-ribera/el-colegio-santa-ana-recauda-dinero-para-un-
~ nino-enfermo

R DRAVET
SYNDROME
| TOUNDMTION]

DELEGACION EN ESPAMNA



http://www.noticiasdenavarra.com/2013/01/30/vecinos/tudela-y-ribera/el-colegio-santa-ana-recauda-dinero-para-un-nino-enfermo
http://www.noticiasdenavarra.com/2013/01/30/vecinos/tudela-y-ribera/el-colegio-santa-ana-recauda-dinero-para-un-nino-enfermo

DOSSIER PRENSA 2013

R DRAVET
SYNDROME
| rouNDATION]

DELEGACION EM ESPANA

fﬁCllISlmO.Com Crearnueva cuenta | Iniclar sesion
fertas = Decoracién lzje | Manualidades Cocina t anta m Belleza Bebés Bg

salud facllisimo.com [¥] [T Reportajes ¥ Foros ¥ Usuarios ¥ Videos ¥ Fotos ¥

Estas en: facilisimo / salud / blogs / enfermedades / el sindrome de dravet

< Blogs de Salud
El Sindrome de Dravet

/ frida ¥ | e offine 2
/ 0
(X

230112012 - 12:34 - IP: 81,771 » Lecturas: 1.174 - Comentarios: 2

+1 Twest
CEEZEIER] # 109 personas fos gusta esto S |

favontos
7N

Colaborsdors

El sindrome de Dravet, también conocido como Epilepsia Miocl6nica Severa de la Infancia (SMEI), es un trastorno del
neurodesarrollo que se empieza a manifestar generalmente durante el primer afio de vida y que se caracteriza por ser
una epilepsia severa que no rasponde al tratamiento.

Los primeros episodios que aparecen se tratan de convulsiones generalizadas clénicas o unilaterales que, con
frecuencia, se prolongan en hasta veinte minutos requiriendo atencién sanitaria de urgencia. Pueden presentarse varias
en el dia o generar un estado epiléptico, en la mayoria de los casos asociados a la fiebre.

El aumento de la temperatura corporal, sea por los motivos que sea (fiebre, préctica de ejercicio, bafios de agua
caliente...) es considerado el principal causante de las crisis epilépticas en este caso. No obstante, con el paso de los
afios se pueden presentar igualmente crisis afebriles y otro tipo de episodios como las mioclonias, ausencias atlpicas y
ataques parciales-complejos. La evolucién de la enfermedad es, por tanto, diferente en cada persona.

Es a partir del segundo afio de vida del enfermo cuando se empiezan a apreciar determinados sintomas de retraso en
su desarrollo. Pueden observarse ataxia, trastornos relaclonados con el autismo, problemas alimenticios, de
crecimiento y trastornos del suefio. Cabe destacar que el habla suele ser una de las facultades méas afectadas.

El pronéstico de esta enfermedad es desfavorable, igual que su evolucidn. De momento no existe cura alguna para esta
enfermedad.

¢ Conoces a algulen que la sufra?

E.,. http://salud.facilisimo.com/blogs/enfermedades/el-sindrome-de-dravet_735132.html?fba
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Somos el punto de encuentro de la Enfermeria del Siglo XXI. Observamos para Enfermeria
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Sindrome de Dravet

El sindrome de Draver, ameriamenie conocido como Epllepsia Miscldaica Severs de la Infancia (SMEI), es un

emsiome del peurodessrolo que comienza en la infancia y s iza por una epilepsin severn que no responde al

% D rratamicnso. En la mayonia de ks casos, las crisis cpilipticas comicrean a pastir del primer aio de vida, Los primeros
MVET mmmm&mmummﬂmpmmwmmwmouw.
En much i estns crisls desemb en sueos epdidpticos, mibks de 30 m de dumcidn, slendo ria la
S‘];N DROM E actuaciin de s oquipos de cmergencia. Con ¢l tompo, tambidn apanoon crisis afcbriles y ofro tipo de opisodios como
las mibncionias, ausencias atipicas y amques parciales-complejos. El desarmolio de la enfermedad difiere notablemento de
ana persona o otm. A pamir del segundo afo s empd a chreerver sl de reomao en ¢l desarmollo. En mochos
DELEGAL |l'..'l|\' EN FSPARA casos 50 obsorvan ataxia, rassomos incluidos dentro del espoctro autista, problemas alimenticios, de crecimicnio ¥
) ' S rrasicamos del suefio. El habla suele ser una de las faculmdes mis afectadas. El diagndstion de 1a enfiermedad depende de
L combinacidn de musifestacionss clinicas y electmencefaloprifices en diferentes edndes. La falta dé criterio
diagndisticos estrictos haoe que poodan cxistir casos no identificados perfoctamentc. También existe an ciero porcentaje de casos que no camplen todos. los criterios
scfialados.

Enffermeria Milenium os enlaza a la Web del Damado Sindrome de Diravet; en ella encontranis amplia informacidn sobro este tipo de epilepsia refrctara a ks
wrammkenios farmacolégioos clishcos conockios que debutan en fomma de convulsionss por ficbre en o primer afio del nifo v s complican progresivemente, Pam
completar b informaciin o8 dejamos un articulo publicada en Anales de Pediatris v titalado “Corisis con febre en o primer afio de vida: ;epilepsia del especing
Draved?™ No dejpén de compartirlo. Observando para Enfermer i,

m-mmmuﬁﬂhm*wm;
Epilepsia: Guia para Personas con Epilepsia,

E,'_ http://www.enfermeriamilenium.com/2013/02/s%C3%ADndrome-de-dravet.html
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Enfermedades raras: luchando contra lo desconocido

VIRGINIA LOMBRANA 26 de febrero de 2013
@ W Twittear g+1 0 ) compartir ,_.

He oido muchas veces a la gente decir que somos héroes, que ellos no serian capaces. Yo les contesto
gue no somos extraordinarios, que si nos ponen a prueba todos hacemos lo imposible por los hijos?,
explica Alicia, madre de Raul, un nifio de cinco afios con sindrome de Dravet [una encefalopatia que se
caracteriza por epilepsias frecuentes y un progresivo retraso cognitivo]; de Pablo, un pequefio sano de 17
meses que es un torbellino; y de un bebé gue nacera en menos de un mes.

(Més informacién en Mujerhoy.com)

E,._ http://www.que.es/ultimas-noticias/sociedad/201302260913-enfermedades-raras-luchando-contra-desconocido-rc.html
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GUIA ENFERMEDADES

Dia Mundial de las Enfermedades Raras:
luchando contra lo desconocido

28 feb 2013 MUJER HOY - VIRGINLA LOMBRANA

Hoy 28 de febrero es el Dia Mundial de las Enfer dades Raras. Ademas, Sanidad ha declarado 2013
como su afio. Con una aportacion pliblica menguante, los padres de hijos con enfermedades raras son el
salvavidas para que se siga investigando estas dolencias. £Su objetivo en este afio dedicado a ellas? Hallar
una cura definitiva.

"He oido muchas veces a la gente decir que somos héroes, que ellos no serian
capaces. Yo les contesto que no somos exiraordinarios, que si nos ponen a prueba
todos hacemos lo imposible por los hijos”, explica Alicia, madre de Raiil, un nifio de
cinco afios con sindrome de Dravet (una encefalopatia que se caracteriza por epilepsias
frecuentes y un progresivo retraso cognitivo); de Pablo, un pequefio sano de 17 meses que es un
torbellino; y de un bebé que naceré en menos de un mes. Alicia ha vivido este embarazo, como el
anterior, con temor, aungue un test genético descarte casi al 100% esta dolencia. “El primero fue
muy ilusionante. Pero hemos pasado por tantos hospitales y visto tantas enfermedades raras, que
tienes miedo en el cuerpo”, dice al recordar que los dos primeros afios de Raiil fueron un ir y
venir de médicos. Todo comenzo cuando el nifio tenia cuatro meses. Un dia notaron que el brazo
se le quedaba rigido. Alicia y su marido, Oscar, le llevaron al hospital y alli les dijeron que no le
pasaba nada y que, como padres primerizos, se alarmaban por cualquier cosa. Pero a los ocho
meses, tuvo el primer ataque epiléptico y, después, més.

Durante dos afios, peregrinaron por varias clinicas, cambiaron de especialistas y
probaron més de una decena de tratamientos. “Yo me consumi, adelgacé muchisimo,
apenas dormia, preocupada por si Raiil sufria una erisis por la noche, hasta que un neurélogo de
La Paz, el dr. Bermejo, solo con verle, nos dijo: “Creo que sé lo que tiene, pero hay que
confirmarlo con un anélisis especifico”.

El diagnéstico

Aungue hace menos de un lustro, entonces esos test genéticos eran infrecuentes y caros,
alrededor de 2.200 € (hoy la Fundacion Sindrome de Dravet los realiza de forma gratuita). “ElL
doctor me escribié en qué consistia la prueba y yo llamé a todos los labhoratorios
de Madrid preguntando si la hacian. Al final encontré uno”. Dos meses después de
tomar las muestras, llegaron los resultados. La doctora que les atendi6 fue muy gréfica: “Tengo
una buena noticia y otra mala. La primera es que hay un diagnéstico definitivo y la segunda, que
tiene sindrome de Dravet”.

Para Alicia y Oscar, que su hijo tuviera una enfermedad grave —a las que Espafia dedica este
2013 y que el 28 de febrero conmemoran su Dia Mundial- fue un golpe tremendo: “Yo me
queria morir. No dejaba de decir: “No puede ser, no nos puede estar pasando
esto”. Pero tras la desesperacion, cuando lo asumes, entiendes que lo mejor que te
puede pasar es saber qué tiene, contra qué debes luchar. Porque habiamos estado dando palos de
ciego y con una medicacién contraproducente. Ahora tenemos un protocolo que Raiil lleva
siempre encima y que se explica cémo actuar si sufre una crisis o un coma”.

% D RAV'ET E, http://www.mujerhoy.com/salud/guia-enfermedades/luchando-contra-desconocido-715330022013.html
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Enfermedades raras: luchando contra lo desconocido
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Feder demanda investigar y aprovechar recursos

ante las enfermedades raras

08-04-2013/12:30 h EFE

La delegada en Euskadi de la Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (Feder), Juana Maria Sdenz, ha demandado hoy a los servicios
piiblicos de salud que actiien de manera coordinada, que fomenten la
investigacién y que aprovechen al maximo los recursos piblicos para
tratar este tipo de dolencias.

Saez ha comparecido en la comisién parlamentaria correspondiente,
junto con miembros de otras asociaciones que agrupan a afectados por
estas enfermedades, a peticion de todos los grupos de la CAmara vasca.

Con 40.000 enfermos en Euskadi y 120.000 personas involucradas en
total entre familiares y entorno de los mismos, estas patologias tienen en
comiin la "falta de informaci6n" sobre las mismas y la "ausencia" de
centros de referencia, de especialistas y de protocolos para tratarlas.

Su "alta complejidad" y su "baja prevalencia" hacen necesario, segtin
Saez, una coordinacién y una cooperacion entre todos los profesionales
y centros médicos implicados para investigar sus causas, adelantar los
diagndsticos y, en consecuencia, acertar en los tratamientos.

Saenz, que ha preferido hablar de "enfermedades poco comunes" para
que los afectados no se sientan "bichos raros", ha sefialado que, aunque
la Sanidad debe reducir costes en época de crisis, es posible que "la
coordinacién sea mejor, que se aprovechen los recursos y que se
reduzcan los costes para las familias".

Ha opinado que la investigacién "no es tan cara" y ha planteado que
seria importante poner en marcha una "ruta de expertos" de manera
que los enfermos no tengan que ir de especialista en especialista,
muchas veces en distintas autonomias, y que sean éstos los que se
crucen la informacién entre ellos.

De este modo se acabaria con la "descoordinacién" y todos los
profesionales trabajarian "en conjunto” en beneficio de estos enfermos.

En la misma linea, ha defendido que se debe favorecer la participacién
de investigadores vascos en ensayos clinicos internacionales.

Entre las miltiples dificultades a las que deben hacer frente los
afectados, ha destacado las denegaciones de asistencia en otros paises,
el tiempo de espera para tener una consulta, la dificultad de acceso a
los tratamientos por su carestia y los problemas para acudir a servicios
de rehabilitacién.
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Economia.- El Santander premia a seis

entidades sociales a través de su programa

"Euros de tu némina’
el e in

Distingue a Cris contra el Céncer, Banco de Alimentos,
Padre Garralda, Fundacidn Madrina, Sindrome de Dravet
¥ Fundacién Bobath

W Tt

MADRID, 10 (EUROPA PRESS)

El Banco SANTANDER (SAN.MC [ha premiado la labor
de seis entidades de caracter social a través de su
programa "Euras de tu ndmina’, mediante &l cual por
cada euro gue donan los trabajadores del banco, éste
aporta un eurs mas. En total, este afio s& han repartide
premios por un total de 200,000 eunos.

La entidad que preside Emilia Batin ha distinguida la
labor de Cris contra el cincer, Fundacidn Bobath,
Federacién de Banco de Alimentos, Fundacidn Padre
Garralda, Fundacién Madrina y Fundacidn Sindrome de
Drawvet,

El consejero delegedo de la entided, Alfredo Saenz,
afirmd durante la entrega de los cheques simbdlicos,
gue se celebrd ayer en la Casa de América, gue estas
entidades hacen "una labor social fantdstica por las
personas que mas lo necesitan”, "Sois una muestra
magnifica de o que es el tercer sector. Apoydis a los
mds vulnerables de la sociedad®, apuntd.

Séenz seflald que en |a actualidad cada ver se praduce
mds empobrecimiento, aumenta o desempleo y hay

desigualded de oportunidades, por lo que las empresas
no pueden permanecer "ajenas” a esta situacidn y han

de mostrar su ledo "mas humano".

En este sentido, recordd que ¢l Banco Santander

Catizaciones
SANTANDER

&, 26v-1,17%

L In coniz atu
Enlaces relacionados

Economia/Finanzi.- El Santander
reorgantza su divislon de Banca
Comercial en Espaia en plena
Incegracion con Banesto [#/04)

Economla/Finanzas.- Bance Jantander
ficha &l eadirecior de negocio del
Popular Anged Rivera (B504)

Econamia/Finanzas.- 1 Santander
reedabora sus Cuentas para faciinar la
comgiaracin entre ejercicios (5/04)

Economia.<santander registrd un 2%
mids de reclamaciones en 202 por el
impacto de La renta varisble en warks
productos (5/04)

Economia/Finanzas. Banco Santander
frvierte 130 millones de eurm en
universidades en 2002, un 30% mas que
hivoe dos ahos {7/04)
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desarrollé un plan de moratoria ante los desahucics al que se han acogido 21.000
familias. "Mo hemos llevado a cabo ningln desalojo de vivienda habitual y hemaos

aportado inmuebles &l Fondo Sodal de Vivienda", afiadic.

Finalmente, dijo sentirse orgulloso del programa "Euros de tu ndmina’ porgue es "un
elemento muy importante” dentro de |a responsabilided social del banco. Segdn resaltd,
"es ol corazdn y el alma del Santander: no se ve pera estd ahi®,
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Periddico independiente, plural v ahierto

Opinién Espafia Mundo Economia Deportes Cultura Socledad CC/Tecno Oitima Hora |

Responsabilidad Social Corporativa

RSC. Banco Santander, y sus empleados, donan
200.000 euros a seis ONG espanolas

Agencias of Tweet
@DlarioSigloxX]

Miércoles, 10 de abril de 20413, 10:36 n IIIEI 4 |fﬂmd|DM EI | Comentar

MADRID, 10 (SERVIMEDIA)

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

El acto de entrega fue presidido, ayer martes, por Alfredo Sdenz, Consejero Delegado de Banco Santander,
gue destact |a labor sccial que llevan a cabo las crganizaciones sociales.

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

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

Ademas el programa en Espafia concede un papel protagonista al empleado al ser ellos quienes presentan
las organizacicnes y los proyectos a los gque guieren gue vayan destinades 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 empleados han votado para elegir a las seis
ONG ganadoras.

E,,_ http://www.diariosigloxxi.com/texto-s/mostrar/75143/rsc-banco-santander-y-sus-empleados-donan-200000-euros-a-

" seis-ong-espanolas
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NOTICIAS BANCARIAS

BANCOS CAJAS BOLSA ECONOMIA Y FINANZAS GENERAL  NEWS

BANCOS [(EEEEaaasaaa e eanay

Banco Santander entrega los premios
‘Euros de tu némina’

(® 10 ABRIL, 2013 12:08° & ADMIN "y DEJA TU COMENTARIO

Alfredo Sdenz, consejero delegade de Banco Santander, ha sido el encargado de premiar |a labor de seis
entidades de caracter soclal a través de su programa 'Euros de tu namina’, mediante el cual por cada euro que
donan los trabajadores de Banco Santander, la entidad aporta un euro mas.

Banco Santander, presidido por Emillo Botin, ha distinguido |a labor de Cris contra el cancer, Fundacion
Bobath, Federaciton de Banco de Alimentos, Fundacidn Padre Garralda, Fundacién Madrina y Fundacion
Sindrome de Dravet. Este afic Banco Santander ha repartido premios por un total de 200.000 euros.

Alfredo Sdenz afirmd durante la entrega de los cheques simbdlicos, que se celebrd en la Casa de América, que
esias entidades hacen “una labor social fantastica por |las personas que mas lo necesitan™. *Sois una muestra
magnfifica de lo que es el tercer sector. Apoyais a los mas vulnerables de |a sociedad”, apuntd.

Alfredo Saenz sefialt gue en la actualidad cada vez se produce mas empobrecimiento, aumenta el desemplec
y hay desiguaidad de oportunidades, porlo que las empresas no pueden permanecer “ajenas” a esta situacion
y han de mostrar su lado *mas humano”.

Alfredo Sdenz dijo senfirse orgulloso del programa 'Euros de tu ndmina' porque es “un elemento muy
importante” dentro de |a responsabllidad soclal de Banco Santander. Segin resaltd, “es el corazon y el alma de
Banco Santander: no se ve pero esta ahl™.

Recientements, Banco Santander anunciaba |a inversion de 182 millones de euros en proyectos sociales, de
los que 130 han Ido destinados a universidades, un 30% mas que hace dos afios, 5egln consta en el Informe
de Sostenibilidad del propio Banco Santander.

: http://noticiasbancarias.com/bancos/10/04/2013/banco-santander-entrega-los-premios-euros-de-tu-
~ nomina/35681.html
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El reto de viajar en familia

SIETE PLAZAS EN LA ALTA GAMA Los vehiculos de tres filas de asientos ceden terreno.

L.Junco/F. Garcia. Madrid

Si esta Semana Santa ha sufrido
al colocar todos los brtulos en
sucocheoparaencontrar hueco
paralos pasajeros, yasea porque
tenemos mias de tres hijos y sus
respectivas sillitas o por los sue-
gros o los amigos del colegio de
losnifios, necesitausted unvehi-
culomésgrande.

El espacio es un factor clave
alahora de escoger un coche y
muchos buscan ya la posibili-
dad de ampliar el ntimero de
asientos. Pero los vehiculos de
siete plazas o tres filas de asien-
tos no atraviesan su mejor mo-
mento. Mercedes-Benz, que
fue la primera ensefia en ofre-
cer a sus clientes la opcién de
ampliar el nimero de asientos,
en la primera generacién del
Clase M, alla por 1997, ha sido
una de las primeras en reple-
garvelas en Europa con sumo-
novolumen, el Clase R, que s6-
lo se comercializaré en el mer-
cado americano.

Tampoco es de extrafiar, te-
niendo en cuenta que la moda
de la tercera fila en categorias
superiores pasa por los SUV
(comunmente llamados todo-
caminos). Segin Mercedes,
“entre enero y mayo de 2012,
los SUV delamarcaalcanzaron
un nuevo récord de ventas, con
103.000 unidades vendidas.
Hay que destacar el desarrollo
positivo de las ventas del GL
antes dela reestilizacion. Enlos
cinco primeros meses del afio
se han vendido més unidades
del GL que en cualquier afio
anterior en el mismo periodo
(un14,8% mas)”.

En Europa, compite con el
Audi Q7,el BMW X5yel Volvo
XC90 o el Land Rover Disco-
very. El GL como su nombre
indica es el més grande de su
segmento, no solo en largo sino
en precio. Con més de 5,1 me-
tros y un precio base de 84.300
eselmas carodel mercado. Co-
mo anécdota cabe destacar que
la versién larga del Clase R era

AUDI Q7 Es un veterano del segmento
delos SUV'y cuenta con un espacio
suficiente de maletero a pesar

de las 3 filas. Desde 59.900 euros.

El Mercedes Clase R desaparece del mercado europeo. Es un vehiculo cuya silueta es mas estilizada que
una furgoneta al uso destinada al transporte de pasajeros. Europa pierde a la ‘limusina’ de este segmento.

unos centimetros superior al
GL. Le siguen el Audi Q7 y el
BMW X5 respectivamente.
Ahorabien, este tltimo destaca
por ser el més ancho de todos,
ocupando un espacio de 2,2
metros en bateria. El mds eco-
nomico de este segmento seria
el Volvo XC90. Ademas de ser
el més pequefio, con 4,8 de an-
cho, poco menos que el BMW.

Alternativas

De lujo también seria la gran
monovolumen de Mercedes,
Viano, o el Mercedes Clase E,
con un banco de asiento abati-

MERCEDES-BENZ GL Ademds de ser
el mas largo entre sus competidores
es el mas costoso, desde 84.300 puede
llegar a los 150.000 euros del AMG.

RANGE ROVER SPORT El tiltimo en
sumarse a la posibilidad de siete
plazas en los SUV de alta gama. Estara
alaventa en Espaiia a partir de julio.

ble para nifios s6lo disponible
en la version familiar, pero ya
enotracategoria.

Mientras en Europa los mo-
novoltiimenes premium desa-
parecen, en EEUU estén al al-
za. De hecho, muchas ensefias
que operan en Europa no co-
mercializan versiones largas.
Esto ocurre con Lexus (GX
460), Infiniti (JX35) y Mazda
(CX9), que compiten con vehi-
culos con una longitud de casi
7 metros de Ford, General Mo-
tors, Cadillac o Lincoln.

Por su parte, en el

que siguen lalinea del SUV co-
mo el Kia Sorento, Mitsubishi
Outlander, Toyota Rav4, el
Hyundai Santa Fe, el Chevrolet
Captivaoel Ssangyong Rexton.
Y los que optan por un disefio
de monovolumen similar a la
Chrysler Voyager (Lancia en
Europa), lamadre de las mono-
voltiimenes, como el Opel Zafi-
ra, Toyota Verso, VW, Renault
Scenic, Citroén Picasso, Peu-
geot 5008 o Ford S Max... por
poner unos ejemplos.

Fx Y

medio cabe distinguir aquellos

et ORBYT. estainformacién en Orbyt

BMW X5 El todocamino de la
firma bévara no es el mas largo de
sus rivales pero si el mas ancho,
sobre todo en la 2* fila.

- - |

VOLVO XC90 Es el més corto de este

segmento y también el mas barato.
Con un precio base de 48.000 euros
es mas alto que el BMWX5y el Q7.
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firma un café
en Milan

El artista Karim Rashid
pone su sello colorista e
innovador en el nuevo

nhow Bar. Este espacio se
encuentra en el interior del
nhow Milan (de NH Hoteles),
en laViaTortona. Con
motivo de lainauguracion
del local, el hotel abriré al
publico la exposicién Disefio
Y Revolucién, dos de los
pilares sobre los que se
asienta Fuorisalone 2013, la
feria de disefio italiana.

Caminar
rapido, bueno
para el corazon

Caminar rapido puede
reducir el riesgo de presion
arterial alta, colesterol alto y
diabetes tanto como correr,
segun ha publicado
Arteriosclerosis,
Thrombosis and Vascular
Biology, una revista de la
Asociacién Americana

del Corazén. Para llegar
aestas conclusiones, los
investigadores analizaron
a33.060 corredores y
15.045 caminantes.

Grupo Santander,
con el Sindrome
de Dravet

Santander ha seleccionado
alaFundacién Sindrome de
Dravety a su plan ‘Cuidando
al cuidador. Ayudando al
profesor’ en laV Convocatoria
interna de ayudas a proyectos
sociales presentadosy
votados por los empleados.
También recibiran ayudas

la Fundacién Madrina,
BOBATH, la Federacién

del Banco de alimentos,

Cris contrael Cancery la
Fundacién Padre Garralda.
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El Periddico Extremadura  Lunes, 27 de enero de 2014 1 Edicion impresa % Badajoz 7/13°C & Cécere|
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+PROVINCIACORIA EL FIN ES CONSEGUIR FARMACOS QUE CONTROLEN LOS SINTOMAS

Gestos solidarios frente al Dravet

Una campafia promovida por un vecino de Coria y en la que se han sorteado regalos ha permitido
recaudar 2.000 euros para una fundacién que los destinara a la investigacién

E&j W Twittear ﬁ 133| 6 0 Comentarios @ afiade a (U blog & vaig

NIEVES AGUT 20/04/2013

Una campana lievada a cabo en
Coria a beneficio de la Fundacion
del Sindrome de Dravet ha
permitido recaudar para este
colectivo un total de 2.000 euros.
Ademas, se han sorteado dos
regalos, -una wil y un mini quad-
que han ido a parar a manos de
Manuel Isidoro Herndndez y
Jesls Gonzalez, ambos vecinos
de Coria. Durante la campafia se
han vendido un total de mil
papeletas y los fondos
recaudados han sido ingresados

en una cuenta de La Caixa en Edicién en PDF CANAL MOTOR
Coria, segun confirmé Daniel
Fernandez, uno de los padres de ﬁ
una nifia afectada por esta Esta noticia pertanece a la edicién en
enfermedad e impulsor de la pape de = Farki dion Exinemadalr.
campafia. En su caso la Para accedar a los contenidos de la A
A i = hemeroteca debe ser usuario registrado
pequena, que hoy tiene 3 afos, da El Paribdico Extremadura y tener una
se le detect6 la enfermedad con suscripaion
tan solo nueve meses. "En Pulsa aqul para ver archivo (pdf)
Extremadura hay tres familias de
nifios enfermos que

pertenscemos a la fundacion y
nuestro objetivo es seguir
recogiendo fondos para ayudar a
que sigan investigando hasta
obtener los farmacos que permitan controlar los sintomas de esta enfermedad”, comentd Fernandez
que fue el encargado de entregar los regalos a los ganadores del sorteo de las papeletas.

Asimismo, resaltd la gran solidaridad mostrada no solo por los ciudadanos y numerosos particulares,
sino también por empresas y comercios de Coria que han permitido poner en marcha esta
campafa. No obstante, anuncié que en los préximos meses se celebrara un festival benéfico,
aungue éste aln esta por concretar.

Por otro lado, Daniel Fernandez recordd que en estos dlas se continua con la recogida de los
tapones de plastico que los cludadanos pueden llevar al ayuntamiento, al centro de salud y a los
colegios. "Llevamos recogidos 1.300 kilos de tapones”, sefialé al mismo tiempo que recordt que las
personas que sufren el Sindrome de Dravet requieren unz atencién especial: "Queremos también
que la gente conozca esta enfermedad y se conclencie.

R DRAVET

5\‘, N IJ R.( ?! "&1 [ E, http://www.elperiodicoextremadura.com/noticias/provinciacaceres/gestos-solidarios-frente-dravet_727610.html
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Biblioteca de AI IO Bienvenid@s al blog de la

El valor (anadido) de leer: copiando buenas ideas
Publicado en 22/04/2013

La contraportada de Diario de Navarra del 17 de abril nos ha recordado otra de las

funciones de una biblioteca piiblica, a través de lo que esta haciendo Beatriz, nuestra

compafiera de Noain: la funcién social, como apoyar proyectos solidarios a través de la

venta de libros provenientes de los donativos que se hacen a la biblioteca y que no se

. . . Blsqueda
incorporan a la coleccién por estar duplicados, etc.

(=

La Biblio de Noain ha pu

wlcuieren & un eurt

en marcha una campana en la gue unos danan libros que otros

L-iopl Nimero de visitas
tinataria, Adriana, de 3 afios, con un sindrome muy poco frecuente

= 15,671 visitas

Entradas recientes

= Enjulio, équé tenemos?
iiiNovedades en la colece)
la biblioteca!l!
iQue legan las vacacione|
La biblicteca piblica de 4
tu mévil!
Encuesta sobre el uso de
bibliotera pablica de Allg
Que nos faltan los pintxo:
de lectura!l!
iNo nos olvidemos de la g

de lectura de junio!

Bea Cantero Saiz, una de las bibliotecarias de No srante una actividad.

El valor anadido de
leer va para Adriana

M._GORBEA/ C.REMIRET

1 propucstos, ¢o

1asta abivra i
der unos

“Saca lo mejor del
espiritu de los pueblos,
la ayuda entre vecinos”,
sefala la bibliotecaria

2013-fundacion-sindrome-de-dravet/

E,_ http://bibliotecadeallo.wordpress.com/2013/04/22/el-valor-anadido-de-leer-copiando-buenas-ideas/ % D MV ET
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Vista:

- [F] Més texto
Chocolate a 1 euro por Adriana =

VECINOS DE NOAIN CELEBRAN UNA FIESTA PARA AYUDAR A UNA NINA CON
SINDROME DE DRAVET

NOAIN, MIGUEL SUARFZ - Miércoles, 24 de Abril de 2013 - Actualizado a las o5:04h

BATIR LAEN

NO EXISTE NINGUN AD

- |==

-—t o

Un grupo de vohmtarias sirve el chocolate a los escolares acompaiiados por sus familias
ayer en el colegio piiblico de Nodain. (Bergasa)

UN vaso de chocolate nunca ha sido tan necesario como ayer en Noain. La locali-
dad navarra se esta volcando desde hace meses con el caso de Adriana, una nifia
de tres aiios que sufre una patologia, llamada sindrome de Dravet, que provoca
convulsiones en menores y que todavia no cuenta con un farmaco.

Los alumnos y alumnas del colegio publico San Miguel de Noain acudieron ayer masivamente al
patio del centro acompafiados de sus familias para aportar su granito de arena en la lucha contra
esta enfermedad. El director del centro, Juan Carlos Turumbay, explicd que se ofrecié “chocolate
con bollo por el que se cobra simbdlicamente un euro’, que se destina a las investigaciones de la
Fundacién Sindrome de Dravet.

Ademas, se decidié que fuera ayer el dia en el que se llevara a cabo esta accion solidaria para que

“coincidiera con el tradicional trueque de libros que realizamos cada afio y asi el impacto fuera mayor”, afiadio el director
del colegio, que también quiso recordar que “los padres y madres han sido los que, tras enterarse del caso, se han volcado
para sacar adelante esta iniciativa de apoyo”.

La convocatoria se hizo mediante una circular que fueron repartiendo por las clases un grupo de escolares, entre los que se
encontraba Gorka Zabalza, primo de Adriana, que ayer quiso “hacer un llamamiento a que la gente participe en las activida-
des y echen una mano". Zalbalza, de 14 afios, estuvo acompafiado por amigos y compafieros, entre los que se encontraban
Pablo Ruiz, Aitor Gallego y Miguel Angel Ramirez, que fueron para “tomarnos un chocolate y asi ayudar”.

Los mas pequefios no quisieron perderse la fiesta solidaria y se acercaron con sus padres y madres. Marina Aldaba, que lleva
a sus hijos al centro publico San Miguel, decidi6 acudir cuando “recibi6 la circular del colegio”, y valor6 que toda la gente
del pueblo hubiera “"respondido”. Pero no solo disfrutaron de la chocolatada los noaindarras, sino también vecinos de otras
localidades cercanas que fueron avisado por amigos y conocidos de la localidad.

OTROS ACTOS Lucia Herrero, tia de Adriana, se mostré "muy contenta con todo lo que se esta haciendo” y explicé que "el
Ayuntamiento ya est4 preparando amistosos de futbol sala con el Xota, de balomano con Helvetia-Anaitasuna, espectacu-
los de patinaje en la fiesta del deporte y, para las fiestas de Noain en agosto, ya se estan organizando partidos con Osasuna
promesas y de cesta punta”. Ademas, la pintora Arantxa Esnaola ha donado un cuadro para que se realice una rifa.

E,_ http://www.noticiasdenavarra.com/2013/04/24/sociedad/navarra/chocolate-a-1-euro-por-adriana
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ZARALTE

Torneo benéfico de golf, a favor de la Fundacion del
Sindrome de Dravet

B4R A0 - DEt

Ciamacts muln nolick | [ Trdihomr g9 o | Bcempen [Ty

Las instalaciones dol Real Gol Club de Zarauviz acogan hoy un lomao solidario e golf, con ol objelivo

da racaudar fandos para los nifios que padeacen of Sindroma da Dravet. Tomardn parts un centenar da
jugadores de goll, de diferentes clubs del Pals Vasco, Bl repario de premios ¥ goreo de regalos tendrd
lugar a parlir de las 18.30 horas

Ahora en p:urladu...@d

Camo nok axplica Rosa Banches, madne da un nifo que sufre eata enfermedad, sal sindrome Dravat e T v
una anfarmedad que no tena cura. En Espafia estamos B0 familias efectadas, cinco de oilas en el Pais Los ayuntamientos vasce
Vasco. Prelendemos conseguir fondos para & investigacidn sobre esta enfermedad, que, de momanta, dimctamants a 2.800 pa

no tiene cura nl ratamiento, nl sigulera hay medicackia, Estamos abonando ias famBias de nuastro
botailn para la invesligackin, &8 por o que prelendamos recaudar UNGA BUros para no caesr en
Invesiigacidn sobre esla enfermedads

L OONTA L1

El jugz condenaal El

BEVA a dovolver al  Os
El campaonate arrancard a las 8.30 da la mafiana y sard 8 18 hoyoa, dos vustine. Paralalamania, ia dinero de la deuda  jub

Fundacidn que han formado astas familias afectadas, realirard un sofeo bendfico, para lo cual tendran perpetua y exonara  afl
los boletos a ka venita haste |8 finalizacidn del campeonato a Eraskl

E,_ http://www.diariovasco.com/v/20130504/costa-urola/torneo-benefico-golf-favor-20130504.html
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De Pozuelo al Dionisia Plaza

Escrito por redaccion el Mar, 07/05/2013 - 07:51.

Lagrimas, besos, nervios, risas, aplausos. Son algunos de los ingredientes del momento
Cen con C vivido hace unos dias en un colegio al que van nifios a los que les cuesta un
poco mas

El proyecto de cuentos escritos por nifios, con sede en Pozuelo, crece a medida que surgen nuevos escritores. Esta vez
en el Centro Dionisia Plaza y para colaborar con la Fundacion Sindrome de Dravet. Ni la directora de la asociacion Cuen-
tos Escritos por Nifios con Corazén, Maria JesUs Jerez, ni sus acompafiantes imaginaban el recibimiento...

Alba, una de las profesoras implicadas en la aventura, aprovechd la visita para mostrarles con orgullo una pequefia ex-
posicion sobre el sistema solar que habian realizado entre todos los alumnos. E/ Planeta Dravet, un cuento publicado
por Loreto, de |2 Fundacion con la que el centro colabora, ha sido la excusa perfecta para recrear un alegre espacio
donde el sol desprendia la misma energia que los nifios han en sus relatos. Pero lo mejor estaba por llegar.

Un Arcoiris magico hacia acto de presencia hasta la sala en la que todos estaban reunidos. Con Los Libros, una canciéon
de apertura acompafiada por Marian al piano comenzaba un emotivo encuentro que continuaba con un recital de
poesia. Espronceda, Federico Garcia Lorca, Quevedo, Gloria Fuertes, Carmen Gil... todos en el Dionisia Plaza. Sus obras
mas famosas se cantaron, leyeron, rapearon, ilustraron en solitario o a coro con un denominador comun: mucho cora-
z6n. Eso fue lo que se trajo a Pozuelo la delegacion. Bueno... eso y un ramo de flores de papel realizado por Marisol, un
broche en forma de hada y un dibujo de Montse, las firmas de todos los escritores, los originales abalorios de Conchi
y una caja de chocolatinas.

Q,,_ http://www.enpozuelo.es/noticias/2013/05/07/11318/de-pozuelo-al-dionisia-plaza
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ANARA

Pintxo pote solidario, el viernes y sabado

22.05.13 - 02:30 - JUANTXO UROLA |

Comenta esta noticia | | ¥ Twittear g+ 1 ﬂ&umparﬁr <35

Eroski ARCCO Amara ha organizado unas jornadas de pintxo-pote solidario. En esta ocasién cede sus
instalaciones en favor de las Asociaciones de Sindrome de Dravet y Sindrome de West, enfermedades
neurolégicas que afectan sobre todo a nifios y todavia no tienen cura. El pintxo-pote tendra lugar el
viernes y el sdbado de 12.30 a 14.00 horas y de 17.00 a 21.00 horas. Los beneficios obetenidos iran
destinados integramente a la investigacién de estas enfermedades.

E,,_ http://www.diariovasco.com/v/20130522/san-sebastian/pintxo-pote-solidario-viernes-20130522.html
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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

FUBLICADO EL 24 DE MAYO DE 2013 A LAS 16:00 POR SOMOS PACIENTES

EY 5 A La Fundacién Sindrome de Dravet organiza este sabado, 25
1l Paseo Solidario .
R L e de mayo, en Madrid y en Burlada (Navarra) y con la
fuingockinSindrame Satte colaboracion con la Fundacion Sindrome de West, su ‘lll
Paseo Solidario’ con el objetivo de divulgar la realidad de las
epilepsias intratables infantiles y recaudar fondos para el
diagnéstico de ambas enfermedades.

Lo explica la Fundacién Sindrome de Dravet: “La lucha
; 0 contra una epilepsia infantil es un recorrido diario lleno de

' f-?:ff.f.‘lﬁf. Lhauaal  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 certero. Asi, el prdximo 25 de mayo sera un dia
de fiesta donde los miembros de las dos fundaciones
caminaremos juntos trabajando por la investigacidn desde la

25 do maye 2013 | 11:30 id Rio
Sabidn el o Pules de Glrel e b Arpaancita. Pias Chadern, 19

base de un diagndstico”.
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 méas pequefios podran disfrutar de
diversas actividades como talleres, payaos y pintacaras.

Asl, los participantes en el Paseo Solidario contribuiran a financiar el estudio genético para el
diagndstico de estas enfermedades y otras epilepsias genéticas intratables afines disefiado
por la Fundacion Sindrome de Dravet y la Fundacién Sindrome de West, el mas importante
planteado hasta la fecha en nuestro pais.

Y es que como explica la Fundacion Sindrome de Dravet, “este estudio permitira dar un
diagndstico a nifios que ahora mismo no lo tienen y permitira a sus padres poner nombre a su
dolor y sufrimiento, encontrar otros padres con problemas similares, compartir experiencias y

luchar juntos”.
http://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/iii-paseo-solidario-para-el-diagnostico-de-los-
D:‘;, DRAVET "
\ AF ~ sindromes-de-dravet-y-west/
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ATLETISMO

Mas de doscientos inscritos para las 5 Millas
del Urumea

28/05/2013

nl:omentariosl W Twittear ﬂCnmparﬂr 0 votos E = [&

Mediabost, organizador de la primera edicién de las 5 Millas del Urumea, por el momento computa en su base
de datos més de dos centenares de solicitudes para participar en la prueba que se disputard el San Sebastidn
este domingo. La carrera, que partird a las 10.00 horas tiene un recorrido de ocho kilémetros que bordeard el rio
Urumea. Esta competicién atlética cuenta con un dorsal solidario, que estd destinado a la Fundacién Sindrome

de Dravet.

E,,_ http://atletismoatope.diariovasco.com/noticias/doscientos-inscritos-para-millas-20130528.html
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SOLIDARIDAD

La semana solidaria en la parroquia de
Noain busca fondos para el sindrome de
Dravet

C.A.M. NOAIN a A
= Elropero local, comercio justo y un mercadillo solidario en los locales de la parroquia de San Miguel

Actualizada 03/06/2013 a las 08:26

La campana lanzada por la familia de una vecina de Noain con sindrome
de Dravet para recaudar fondos que permitan continuar la investigacion
sobre esta enfermedad que padecen se suma este afio a la semana
Solidaria que organiza la parroguia de Nodin desde hace dos semanas.

W Twittear

La enfermedad afecta a mas de 400 nifios en forma de epilsepsias

Tuenti "intratatables asociadas" y se buscan farmacos con los que tratarlas.
Dentro de los actos se ha incluido un mercadillo en el que se venden
40 objetos donados por vecinos. Lo recaudado y las aportaciones hechas

por los asistentes se destinarén a la Fundacién Sindrome de Dravet.

m Share

Amplia actividad

& Imprimir La semana solidaria se celebra desde finales de mayo en Noain. Entre
los actos fijos figuran la venta de productos de comercio justo, la
recogida de alimentos para el banco local, que ayuda a 65 familias de
Noain (valle de Elorz). Ademas, las participantes en el ropero local
presentan su trabajo del curso.

4 Enviar

En esta ocasion, en el ropero se han confeccionado 2.463 prendas entre
ropas, vendas, arrullos y mantas. El grupo lo forman 22 mujeres, la
mayor parte de las cuales se relnen semanalmente para preparar el
trabajo que luego completan en casa. Ofras, por su parte, elaboran las
prendas en su domicilio y las envian semanalmente al grupo.

Las confecciones se derivan al ropero misional con sede en la avenida
Baja de Navarra de Pamplona (parroquia de San Francisco Javier) y
desde alli se reparten entre misioneros navarros o comunidades que lo

solicitan.
% D MV ET E,. http://www.diariodenavarra.es/noticias/navarra/pamplona_comarca/2013/06/04/la_semana_solidaria_parroquia_
";J\" N I ) R‘[ }.l"&{I [1 - noain_busca_fondos_para_sindrome_dravet_119612_1002.html
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Movilidad, ahorro y autonomia

R.C. Dia 18/06/2013 - 08.43h

TEMAS RELACIONADOS » Fymes

» Numerosos auténomos y pymes encuentran en Office 365 la herramienta
perfecta para agilizar el funcionamiento de sus negocios

FOTOLIA
El Office 365 agiliza el funcionamiento de las pequefias empresas

Marivi y Concha Ruiz Llano dirigen la Casona de Tia Victoria, un
alojamiento rural situado en la localidad vallisoletana de Rueda. La
agilidad en el funcionamiento de su negocio se ha multiplicado de
forma exponencial desde que decidieron contratar el Office 365, una » IMPRIMIR

solucion de comunicacion y colaboracion de ‘cloud computing’. Es

decir, del negocio en la nube. «Las tres principales ventajas que me ha COMPARTIR o
aportado este sistema son: primero, que puedo trabajar a distancia; en ﬂ 3 ﬁ l;_}J

» 0 COMENTARIOS

segundo lugar, que puedo ser autonoma y ademas no necesito ningin = m 241 0
experto que me asesore. Y por iltimo, ¥ quiza se trate de lo més - _
importante para una pyme como la nuestra, que permite ahorrar Sl

dinero...», confiesa Marivi.

E.,_ http://www.abc.es/economia/20130619/abci-autonomos-windows-201306190832.html
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MADRID CAMARA DE MADRID CEU  IFEMA

PRESENTACION DE LA PLATAFORMA BIOINFORMATICA

La Paz pone en marca una innovadora técnica que dara mas “rapidez y fiabilidad” al
diagnéstico de epilepsias genéticas
MADRID, 2 Jul. (EUROPA PRESS) -

El Hospital de La Paz desplegaréa la Plataforma Bioinformatica de epilepsias genéticas que incorpora innovadoras técnicas
de secuenciacién masiva de genes, lo que fomentara “mayor rapidez y fiabilidad” en el diagndstico de este tipo de dolencias.

Asi lo ha indicado el consejero de Sanidad, Javier Fernandez-Lasquetty, en rueda de prensa para presentar esta aplicacion. En
el acto, estuvo acompanado por el gerente del Hospital, Rafael Pérez Santamaria, el director del Instituto de Genética Médica
y Molecular integrado en el Instituto de Investigacion Sanitaria del Hospital, Pablo Lapunzina, y el presidente de la Fundacion
Sindrome de Dravet (epilepsia miocénica grave de la infancia), Julian Isla.

Lasquetty ha remarcado la importancia del diagnéstico genético para tratar de detectar con mayor agilidad dolencias como
el sindrome de Dravet (considerada como una enfermedad rara) y que este proyecto permite presentar la Unidad de Bioinfor-
maética de La Paz, que disefiard una nueva estrategia de deteccién integral de los genes responsables de diversas patologias,
pues la mayoria de enfermedades tienen origen genético.

Por su parte, Lapunzina ha aseverado que con esta plataforma se incorpora a la regién un sistema de diagnéstico de “van-
guardia” (las técnicas de secuenciacion masiva de genes) que optimizara la atencion reduciendo tiempos de espera y haciendo
el servicio mas efectivo. Aparte, ha destacado el caracter pionero de la iniciativa al aplicarse por vez primera en un hospital
(hasta ahora se desarrollaba en centros de investigacion).

Esta técnica permite analizar una gran cantidad de datos genéticos de uno o varios pacientes en un periodo de tiempo re-
ducido y con un coste menor que la secuenciacién directa tradicional. Con su incorporacion, se podra desplegar el diagndstico
global de epilepsias genéticas ganando meses e inclusos afios al actual retardo de diagnostico. Aparte, redundara en una sig-
nificativa reduccion de las pruebas diagndsticas, de los ingresos hospitalarios y de multiples consultas a especialistas.

La Plataforma Bioinformatica de epilepsias genéticas es una iniciativa conjunta del INGEMM vy la Fundacién Sindrome de
Dravet en Espafa en el marco de un proyecto de investigacion financiado por la Comunidad de Madrid. La Fundacion Sindro-
me de Dravet Espafa y la Obra Social Kutxaban (BBK) financian la contratacion de un bidlogo, un técnico de laboratorio y dos
bioinforméticos para poder llevar a cabo el proyecto.

El Instituto de Genética Médica y Molecular realizé el afio pasado cerca de 3.000 consultas y mas de 110.000 estudios cito-
genéticos y moleculares con una cartera de servicios de mas de 350 determinaciones, lo que le convierte en uno de los centros
de referencia en todo el territorio nacional.

ARROJAR “LUZ EN LA OSCURIDAD"

Por su parte, el presidente de la Fundacion Sindrome de Dravet ha remarcado que su organizacion fomenta la investigacion
cientifica y confia en que el desarrollo de este proyecto permite aportar “luz a la oscuridad” sobre el diagndstico de esta do-
lencia.

El sindrome de Dravet es una de las formas de mas graves epilepsia de la infancia y tiene una incidencia aproximada de 1 de
cada 20.000 nacimientos. Los sintomas principales son crisis convulsivas clénicas generalizadas o parciales, que en muchos de
los casos se relacionan con cuadros febriles.

Mientras, Lasquetty ha recalcado que, con esta técnica, la Comunidad se sitda a la vanguardia en el diagnéstico de enferme-
dades genéticas y que el sistema de secuenciacién masiva coloca a la region “en la punta de lanza” en aplicaciones cientificas.

“Habra un diagndstico cada vez mas rapido y certero”, ha agregado para indicar que esta aplicacion demuestra que, pese a
la crisis econdmica, la sanidad en la Comunidad sigue mejorando.

Finalmente, Lapunzina ha indicado que la principal novedad es la aplicacion de esta técnica en un centro asistencial y espera
que en el futuro se aplique al diagndstico de otro tipo de enfermedades.

 http://www.europapress.es/madrid/noticia-paz-pone-marca-innovadora-tecnica-dara-mas-rapidez-fiabilidad-
"diagnostico—epiIepsias—geneticas—20130702151128.htm|
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Rdaccitn, Madrid

El consajern oe Sanidad e la Comunidad de Madrid, Javier Fernandez-Lasquedly, juntd con el genenis
del Hospilal La Paz, Rafael Pérez Zaniamarina, ha presantado ka Plataforma Bainformatca de
spilepsias ganéncas del Hespilal Universiario La Paz. Esta pialaforma, que incorpora innovacaras

Par Ley
Seguridad en la tecrologia
sanitaria

t#cnicas de secusnciaciin masiva de genes, proporcionard rapidez y fiabilidad al diagndstico de las por Ficando Do Lomnzo
epilepsias genéticas de dificl control como la eplepsia miockinica grave de |a infancia, tamblén amada
sindroma de Dravel. SALA DE ESPERA
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Sppin Fvnm.nndn: Lnuq,uu‘ry, con esbe proyecis concrefo, enfocado al diagndsbco genidticn de as
la Unidad de Bioinformaticn del Haspital Universitario La Paz, que
hl'l. al m o ﬂﬂﬂir ¥ desarrcllar una nueva eslrategia de deleccdn nbegral de ks Qones
responsables de los irastormos genéticos. La Unidad Bioinformética perienece al instituto de Gendtica
Médica ¥ Molacular del Hospital La Paz (Ingemm) y @5 pionara en los hospitales de la Comunidad de
Madrid.

En la actualidad, se realizan estudios de los genas respansables de dversas enfermedades mediante
Bcnicas convencionales, pero & inbroduccikin de Donicas de secuenclackin masiva (NGS: next
peneration sequencing) ha producido un camBie n la aproximacken al diagnéstico de ks enfermedades
de base gendlica como la eplepsia miocdkdnica grave da la infanca,

Esta Mcnkca pormite ¢l andlsis do wna gran cantidad de datos gendtices de und © vanos packnles an
un periodo di tempo reducklo ¥ con un cosia muchs mendr que la secuenciacin directa radiional. La
N33 se considera como & tecnica de referencia en el diagndstico clinico de |as enfermedades con
carga panatica, propefcionands majoras significativas en 1a disminucian de monalidad y mesbiidad para
la poblacidn alectada.

Plataf: Biaind ica

La puesta #n marcha di la Plataforma Bicinformadtica de eplepsias gendticas permiticd acsierar el
diagnéstico geaniticn como contribucidn a dagnéstico glebal de este tpo de enfermedades, ganando
mMEbis @ INcluso afcs al actual relarde diagndstics, K gue redundand en wna sinficativa reducciin de
las pruebas diagndsticas, de los ingresos hospitalaros ¥ de las miliples consultas a los especialistas.

La Fiataferma Bioinformatica de eplepsias Qendticas es una iniciativa conjunta del INGEMM y |a
Fundacién Sindrame de Dravet Espafia an &l mares de un prayects de investigacién financiads par la
Comunidad de Madrid,

La Fundaciin Sindrome de Dravet Espafta y la Obra Social de Kuxabank [BBK] financian la
contratacikin oe un bidiogo, un Wonico de laboratonio y Gos Dioinformadticos para poder llevar A cabo

esle proyacho.
Sindreme de Dravet

El sindrome dié Dravel 6% una de las formas de més graves eplepsia de la infancia y tend uwna
incidencia aprowimada de 1 oe cada 200000 nacimnios. Los siniomas principales son crists
convulsivas clonicas genaralizadas o parciales, que en muchos de ko8 Casos 58 felacionan con cuadros
fabrilas.

 http://www.redaccionmedica.com/autonomias/madrid/la-paz-estrena-una-plataforma-informatica-para-la-
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Madrid. Sanidad desarrolla una
herrramienta para facilitar el diagnostico
de enfermedades genéticas

lainformacion.com [ 0 ]
martes, 02/07/13 - 14:38

i[- =3 Comunidad de Madrid | Enfermedades | Genética |
Hospitales y clinicas | Investigacion médica | Occidentales

0 0
W Twittear 8+ El consejero de Sanidad de Madrid, Javier Fernandez-Lasquetty, presento
este lunes la Plataforma Bioinformatica de Epilepsias Genéticas, “la
e 4 4] primera de la sanidad espafiola que proporcionara rapidez y fiabilidad al

diagndstico de muchas enfermedades genéticas”.

La Plataforma Bionformatica de Epilepsias Genéticas del Hospital
Universitario de la Paz tiene el objetivo de disefiar y desarrollar una
nueva estrategia de detencidn integral de los genes responsables de los
trastornos genéticos. “El primero de la sanidad espaficla, que mediante
técnicas de secuenciacion masiva de genes proporcionara rapidez y
fiabilidad al diagndstico de muchas enfermedades genéticas”, como el
sindrome de Dravet, segun explico Lasquetty.

El sindrome de Dravet es una de las formas mas graves epilepsias de la
infancia y tiene una incidencia aproximada de 1 de cada 20.000
nacimientos. “La sanidad de la Comunidad de Madrid estd en vanguardia
en el diagndstico médico de enfermedades, principalmente
enfermedades raras, como las epilepsias genéticas o el sindrome de
Dravet”, afirmo el consejero.

En este sentido, indicé gue “con los avances gue se estan produciendo en
nuestro sistema sanitario estdn permitiendo tratamientos que pueden ser
eficaces para la reduccion o eliminacion de una buena parte de los
canceres”.

El gerente del Hospital Universitario de La Paz, Rafael Pérez Santamaria,
afirmé que estos avances son imprescindibles “para poder manejar los
millones y millones de datos genéticos que surgen de un estudio” y lo que
intentan, agregd, es optimizar un diagnostico con el que antes tardaban
mucho tiempo y ahora les permite ser mas eficientes.

(SERVIMEDIA)
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La Paz lanza una Plataforma Bioinformatica para
detectar epilepsias genéticas

02-07-2013/16:10 h EFE

El Hospital La Paz ha puesto en marcha la Plataforma Bioinformatica de epilepsias genéticas, que incorpora técnicas inno-
vadoras de secuenciaciéon masiva de genes que proporcionaran mayor rapidez y fiabilidad en el diagndstico de estas enfer-
medades.

La Unidad Bioinformatica, integrada en el Instituto de Genética Médica y Molecular (Ingemm) de La Paz, es pionera en los
hospitales de la Comunidad de Madrid y con este proyecto, enfocado en las epilepsias genéticas de dificil control, como
el sindrome de Dravet, pretende desarrollar una nueva estrategia de deteccion integral de los genes responsables de estos
trastornos.

Las técnicas de secuenciacion masiva NGS (‘next generation sequencing’) permiten analizar una gran cantidad de datos ge-
néticos de uno o varios pacientes, en un periodo de tiempo reducido y con un coste mucho menor que la secuenciacion
tradicional, que se hace gen por gen, lo supone “ganar meses, incluso afios” en la duracion del proceso, segun ha explicado
el consejero de Sanidad, Javier Fernandez-Lasquetty.

Aunque Madrid ya cuenta con centros de investigacion que hacen secuenciacién masiva, “lo importante es que la platafor-
ma hara posible la transferencia de esta tecnologia a la asistencia, permite que el paciente se lleve un informe similar al que
podia llevarse cuando se hace un andlisis”, ha explicado el doctor Pablo Lapunzina, genetista del Ingemm.

“La gran diferencia es que los centros de investigacion no emiten informes ni hacen estudios dentro de la rutina asisten-
cial” como hacen los centros hospitalarios, una posibilidad que otros paises de Europa ya estan incorporando, ha explicado.

La nueva técnica contribuira a reducir la mortalidad, ya que se podré iniciar el tratamiento mucho antes, asi como el nimero
de pruebas diagndsticas, los ingresos hospitalarios y las multiples consultas a diferentes especialistas.

El sindrome de Dravet es una de las formas mas graves de epilepsia de la infancia, que produce crisis convulsas generalizadas
o parciales, y tiene una incidencia de 1 de cada 20.000 nacimientos y un tratamiento complejo.

La introduccién de las técnicas de secuenciacidon masiva requiere la participacion de bioinformaticos, un perfil profesional
imprescindible en el proceso de control de calidad de datos de secuenciacién, validacion, filtrado de variantes genéticas.

Lapunzina ha comparado los genes con los 180.000 kilémetros de carreteras de la region para explicar que “un bache en
uno de ellos” puede causar una de las 7.000 enfermedades raras que se conocen, y que el nuevo sistema “permite ver to-
das las carreteras a la vez y localizar en qué kildbmetro exactamente se encuentra el bache”, ha dicho refiriéndose al gen que
esta afectado.

Este programa es “una bisagra” en el lanzamiento de la genética asistencial que busca optimizar, con la ayuda de los sistemas
informaticos, el manejo simultaneo de millones de datos genéticos que contiene un estudio, ha afiadido.

Por su parte, el presidente de la Fundacion Sindrome de Dravet, Julian Isla, padre de un nifio afectado por esta enfermedad,
ha agradecido la colaboracion de la Obra Social de Kutxabank (BBK) y de Microsoft Ibérica, asi como la financiacion de la
Comunidad de Madrid.

La Comunidad de Madrid se sitla en “la vanguardia de la genética médica en Espafa”, segun el consejero Lasquetty, para
quien los avances en la secuenciacion masiva es “la punta de lanza, un paso definitivo", a partir del cual “nada sera igual”.

El Instituto de Genética Médica y Molecular de La Paz, que inicié su andadura hace dos afios, forma parte del Centro de In-
vestigacién Biomédica en Red de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il (Ciberer) y ha desarrollado varias pa-
tentes y estudios de descripcion de genes y nuevas enfermedades de base genética.

El instituto realiz el pasado afo cerca de 3.000 consultas y mas de 110.000 estudios citogenéticos y moleculares con una
cartera de servicios de mas de 350 determinaciones, lo que le ha convertido ya en un centro de referencia en todo el terri-
torio nacional.
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La Paz pone en marca una innovadora
técnica que dara mas "rapidez y
fiabilidad" al diagndstico de epilepsias
genéticas

Madrid | 02/07/2013 - 15:11h
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MADRID, 02 (EUROPA PRESS)

El Hospital de La Paz desplegara la Plataforma Bioinformatica de epilepsias genéticas que
incorpora innovadoras técnicas de secuenciacién masiva de genes, lo gue fomentara
"mayor rapidez y fiabilidad" en el diagnéstico de este tipo de dolencias.

Asi lo ha indicado el consejero de Sanidad, Javier Fernédndez-Lasquetty, en rueda de prensa
para presentar esta aplicacion. En el acto, estuvo acompafiado por el gerente del Hospital,
Rafael Pérez Santamaria, el director del Instituto de Genética Médica y Molecular integrado en
el Instituto de Investigacion Sanitaria del Hospital, Pablo Lapunzina, y el presidente de la
Fundacién Sindrome de Dravet (epilepsia miocdnica grave de la infancia), Julian Isla.

Lasquetty ha remarcado la importancia del diagnostico genético para tratar de detectar con
mayor agilidad dolencias como el sindrome de Dravet (considerada como una enfermedad
rara) y que este proyecto permite presentar la Unidad de Bioinforméatica de La Paz, que
disefiara una nueva estrategia de deteccion integral de los genes responsables de diversas
patologias, pues la mayoria de enfermedades tienen origen genético.

Por su parte, Lapunzina ha aseverado que con esta plataforma se incorpora a la region un
sistema de diagnéstico de "vanguardia" (las técnicas de secuenciacion masiva de genes) que
optimizar4 la atencion reduciendo tiempos de espera y haciendo el servicio mas efectivo.
Aparte, ha destacado el caracter pionero de la iniciativa al aplicarse por vez primera en un
hospital (hasta ahora se desarrollaba en centros de investigacion).

Esta técnica permite analizar una gran cantidad de datos genéticos de uno o varios pacientes
en un periodo de tiempo reducido y con un coste menor que la secuenciacion directa
tradicional. Con su incorporacién, se podra desplegar el diagndstico global de epilepsias
genéticas ganando meses e inclusos afos al actual retardo de diagndstico. Aparte, redundara
en una significativa reduccién de las pruebas diagnodsticas, de los ingresos hospitalarios y de
multiples consultas a especialistas.

La Platafarma Bicinformética de epilepsias genéticas es una iniciativa conjunta del INGEMM y
la Fundacién Sindrome de Dravet en Espafia en el marco de un proyecto de investigacion
financiado por la Comunidad de Madrid. La Fundacién Sindrome de Dravet Espafa y la Obra
Social Kutxaban (BBK) financian la contratacién de un bidlogo, un técnico de laboratorio y dos
bioinformaticos para poder llevar a cabo el proyecto.

El Instituto de Genética Médica y Molecular realizé el afio pasado cerca de 3.000 consultas y
mas de 110.000 estudios citogenéticos y moleculares con una cartera de servicios de mas de
350 determinaciones, lo que le convierte en uno de los centros de referencia en todo el
territorio nacional.
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Redaccion. Madrid Ve
Fl consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, Javier Fernandez-Lasquetty, junto con el gerente E(ff] Tra Umﬂtﬂllﬂgﬂﬁ
del Hospilal La Paz, Rafael Pédrez Santamarine, be presentado la Pletaforma Bioinformdtica de 2
epllepsias gendlicas del Hospital Universitario La Paz. Esta plataforma, que incorpora inndvadoras
técnicas de secuenciacion masiva de genes, proporcionard rapidez y fiabilidad al diagnostico de las .~ 3 FIRMAS
epilepsias genaticas de dificl contral coma ka epilepsia miccidnica grave de la infancia, también lamada | |- = .
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Begin Ferndndez-Lasguetly, con este proyecio concreio, enfocedo el diagndstico genélico de las
epilapaiazs gendticas, s presanta la Unidad de Bioinformatica del Hospital Universitario La Paz, qua
tiene el ohjelivo de disefiar y desarrollar una nueva estralegia de deteccidn inlegral de los genes
responsables da los rastomos genéticos. La Unidad Bioinformatica pertenece al Instiulo de Ganética
Meédica y Molecular del Hospital La Paz (Ingemm) y es pionera en los hospitales de la Comunided de
Madrid.

En le actualidad, s& realizan estudios de los genes responsables de diversas enfermedades mediante
técnicas convencionales, pero b introduccsin de técnicas de secuenciacidn masiva (NGS5 next
generation segquencing) ha producide un cambio en la aproxdmacion al diagndstico de las enfermedades
de base gendlica como 1a epilepsia miockinica grave de la mfancia.

Esta técnica permile al andlisis de una gran cantidad de detos genéticos de uno o varios pacienbes en
un perodo de tempo reducido y con un coste mucho menor que la seceenciacitn directa radicional. La
N3G s& congidera como la técnica de referencia en el diagndstico clinico de las enfermedades con
carga genética, proporconanda meajoras significativas en la disminuckin de martalidad y morbilidad para
Ia poblacién afectada.

Flataforma Bloinforméatica

La puesta en marcha de la Plateforma Bioinformética de epilepsias genéticas permitird acelerar el
diagndstico genético como contribucidn a diagndstico global de este tipo de enfermedades, ganando
mises & incluso afos al actual retardo diagnostico, lo que redundard en una significativa reduccion de
las pruebas diagndsticas, de los ingresos hospitalanos y de las miRiples consullas a los especialistas,

La Plataforma Bicinformélica de epilepsias gendticas es una iniciativa conjunta del INGEMM y la
Fundacidn Sindrome de Dravet Espata an e marco de un proyecto de investigacidn financiada por la
Comunidad de Madrid.

La Fundacahn Sindrome de Oravet Espafa y la Obra Social de Kulkabank (BBEE) financian la
contratacion de un bidlogo, un técnico de laboratorio ¥ dos bioinformaticos para poder Bevar a cabo
BElEe proyecka.

: http://www.redaccionmedica.com/autonomias/madrid/la-paz-estrena-una-plataforma-informatica-para-la-
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LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES LQUEES

Asociaciones al dia En comunidad

Enfermedades raras, Madrid

Inauguracién de la Unidad
Bioinformatica de Epilepsias Genéticas

* Cuando: desde: 03-07-2013 11:30h hasta: 03-07-2013 13:00h
* Dénde: Hospital La Paz de Madrid
* Direccién: Paseo de la Castellana, 261. 28046 Madrid

LA PUELICADO POR:
Somos Pacientes

comentarn (7 [8+11 0| |wF Twittear I3 we gusta HEN

La Fundacién Sindrome de Dravet tiene el placer de invitarle el préximo 3 de julio a la
inauguracion de la Unidad Bioinformética de Epilepsias Genéticas, que se instaurara en el
INGEMM del Hospital de La Paz, bajo el patrocinio econdmico de la Obra Social de la BBK.

Actualmente nuestra organizacion ofrece gratuitamente y con cobertura global el test
genético mas amplio para el Sindrome de Dravet y otras epilepsias de dificil
control https://dravetfoundation.eu/es/pacientes-y-familiares/test-genetico

La puesta en marcha de la Unidad Bioinformatica de Epilepsias Genéticas supone dar un
paso mas alla al incorporar técnicas diagnosticas de nueva generacion (NGS), que
proporcionaran rapidez y fiabilidad en el diagnéstico genético, ganando meses e incluso
anos al actual retraso en el diagnéstico de epilepsias infantiles.

La presentacion de la nueva Unidad estara a cargo de:

. Dr. Lapunzina, Director del INGEMM del Hospital de La Paz

. Julian Isla, Presidente de la Fundacién Sindrome de Dravet

. Marisa Berenguer, en representacion de la Obra Social BBK /Kutxabank

El acto se celebrara a las 11:30 horas en el Hospital Universitario de la Paz. P°de la
Castellana, 261. Madrid. Aula Prof. Jaso. Planta baja, Hospital Infantil.

Quedando a su entera disposicion reciba un afectuoso saludo.

PD. Se ruega confirmacién por motivos de aforo.

R DRAVET

STN IJ R(j.l'v{l [' E, http://www.somospacientes.com/agenda/inauguracion-de-la-unidad-bioinformatica-de-epilepsias-geneticas/
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PREVIA

Noain vuelve a dar toros
&Imprimir Moticia

En la foto De izg a dch Roberto
Armendariz, Oscar Arizcuren
(alcalde de Noain} y Juan Luis Ruiz
(Apoderado y empresario).El
Festival Mixto sin picadores. Erales
de San Pelayo y Carmen Lorenzo,
uno para el matador Sergio
Sanchez, 1 para el novillero Javier
Marin y 2 par aRoberto Armendariz.
El primer festejo taurino realizado en
la localidad natal del Rejoneador
despues de 32 afios. Roberto en
solidaridad con la fundacion Sindrome de Dravet sorteara un viaje de 4 dias a Paris para 2 personas
y totalidad de la recaudacion ira drestinada a la lucha contra esta rara enfermedad y ademas de
invitar a los menores de 12 afios (acompafiados de un mayor)

E,_ http://www.burladero.com/inicio/156464/dar-noain-toros-vuelve
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El centro E-Health Kutxabank se instalara en lzarra

28.08.13 - 00:15 - K. ITURRIAGAGOITIA | ERMUA.

Comenta esta noticia | | WF Twittear g+ 0 B compartir 4 66

Kutxabank y la Fundacion Sindrome Dravet han firmado un acuerdo de colaboracién en la investigacion del Sindrome Dravet
y de las canalopatias epilépticas. Ese acuerdo se materializara en la creacién del Centro Cle (Centro de Innovacién en eHealth

(Salud) Kutxabank que se ubicara en Izarra Centre de Ermua.
Segun fuentes municipales, este proyecto creara empleo ya que estd anunciada y en marcha una convocatoria publica en

régimen de concurrencia competitiva para cubrir tres puestos de trabajo: un puesto de responsable de Proyecto y otros dos
para Desarrolladores Informaticos para trabajar en el Centro de Innovacion en eHealth Kutxabank en Ermua. El proceso para

dichas contrataciones ya esta en marcha.

El Sindrome de Dravet es una enfermedad considerada rara (es decir, segun la unioén Europea, aquella que afecta a menos
del 0,05 % de la poblacién), de origen genético y con un componente epiléptico.

E,_ http://www.diariovasco.com/v/20130828/bajo-deba/centro-health-kutxabank-instalara-20130828.html
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Experto pide un registro nacional de enfermedades raras para
fomentar la investigacion y planificar los recursos

Directorio

= Manuel Posada = Medico Familia

Foto: UIMP

SANTANDER, 10 Sep. (EUROPA PRESS) -

El director del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras del Instituto Carlos III de Madrid, Manuel Posada,
ha destacado este martes en Santander, durante su participacion en los cursos de verano de la Universidad
Internacional Menéndez Pelayo (UIMP), la importancia de que exista un registro nacional de enfermedades raras, ya
que serviria ara "fomentar la investigacion y planificar los recursos sanitarios y sociales".

Posada se ha expresado asi durante el curso 'Manejo de las enfermedades raras en la consulta del Médico de
Familia', en el que también ha apuntado que, para el registro de pacientes y sus enfermedades, se requiere la
presentacion de un informe clinico y el consentimiento firmado por parte del enfermo.

De esta forma, se recaban los datos de los pacientes derivados por los profesionales médicos que los tratan, y se
garantiza la inclusién de casos procedentes de las diversas administraciones del Estado.

En esta linea, Posada también ha explicado el papel del Ciberer (Centro de Investigacion Biomédica en Red), del
que ha destacado los beneficios que aporta a los pacientes y sus familiares y el desarrollo de nuevos conocimientos
cientificos, técnicos o clinicos.

El Ciberer, integrado por sesenta grupos de investigacion, se perfila como pionero en nuestro pais, segin ha
manifestado. También ha apuntado que la declaracion del 2013 como el Afio Espaiiol de las Enfermedades Raras
tiene como objetivo acercar a los ciudadanos al conocimiento de las patologias consideradas como poco frecuentes,
marco en el que Sanidad elaboré un Mapa de Recursos para coordinar los recursos y los tratamientos.

E.,_ http://www.europapress.es/salud/asistencia/noticia-experto-pide-registro-nacional-enfermedades-raras-fomentar-
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En marcha el EIC BBK

FPublicada en 16 octubre, 2013 -

M< W Twittear g1k s ﬁ Share | Pinat | o<

El EIC BBK (eHealth Innovation Centre}, promovido por la Fundacion Sindrome de Dravet
con el apoyo de BBK, ha empezado a trabajar en los primeros desarrollos para mejorar la
calidad de vida de las personas con esta enfermedad y otras patologias afines a través de las
nuevas tecnologias.

En EIC BBK, ubicado en lzarra Centre, el edificio tecnoldgico y vivero de empresas del
Ayuntamiento de Ermua, el equipo liderado por Ana Zorrilla ha comenzado a establecer la
estructura para abordar «proyectos muy innovadores que daran solucién a un segmento de
la sociedad con dificultades para afrontar algunos aspectos de su vida», explica la jefa de
proyectos de EIC BBK. Ana Zorrilla asegura que trabajar con estos sistemas «es fascinante»
por las posibilidades que tienen y que en muchos casos «superan la ciencia ficcion».

Mas alla de las soluciones concretas, los sistemas ofreceran a este colectivo atencion
personalizada y adaptada a sus necesidades individuales y variables en funcion de cada
momento.

E,_ http://www.innovasocialbbk.com/blog/en-marcha-el-eic-bbk/
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Transformacién Empresarial

Se pone en marcha en Ermua el nuevo eHealth Innovation Centre
Vota esta noticia i Resultado: v v 2 votos Compartir: |- [ R o™ &[]
El centro, promovido por la Fundacion Sindrome de Dravet, quiere convertirse en un espacio

% DRENY = pionero para la investigacion y el desarrollo de soluciones a esta enfermedad basadas en las nuevas
tecnologias. Ha empezado ya a trabajar en sistemas de tele-rehabilitacién.

D LEGACIC

El objetive de EIC BEK, siglas de eHealth Innovation Centre, es crear soluciones
que mejoren la vida de las personas gue sufren Sindrome de Dravet y oftras
patologias afines, enfocadas tanto a facilitar los tratamientos meédicos como a
normalizar en la medida de lo posible sus vidas y las de sus familias.

El centro, promovido por la Fundacidn Sindrome de Dravet con el apoyo de BBK,
esta ubicado en lzarra Centre, el edificio tecnolégico y vivero de empresas del
Ayuntamiento de Ermua. Alli, el equipo de investigadores ha empezado ya a
desarrollar los primeros proyectos en diferentes frentes. Por un lado, se esta
trabajando en un sistema de tele-rehabilitacion domiciliaria basado en la
plataforma Kinect para trasladar los ejercicios de fisioterapia al hogar, con la idea de asegurar el seguimiento de las terapias
aunque los nifios y nifias tengan que permanecer en casa. Esta misma plataforma de seguimiento monitorizado se podra
utilizar también para detectar crisis epilépticas, uno de los episodios mas graves y peligrosos de la enfermedad. Mediante
sensores de movimiento y de constantes vitales, el dispositivo permitira detectar las crisis al instante, permitiendo asi una
atencion rapida.

El equipo de EIC BBK tiene previsto también crear nuevas soluciones que faciliten la integracion social y escolar de los nifios
que sufren Sindrome de Dravet u otras patologias que no permiten a los alumnos asistir a clase con regularidad. La idea
consiste en desarrollar sistemas que trasladen al nifio o nifia al aula de manera virtual, haciendo que la experiencia de
inmersion sea lo mas realista posible. En este sentido, estudiaran opciones basadas en camaras con voz y sonido o incluso
robots controlados por el alumno a través de Internet.

 http://www.euskadinnova.net/es/innovacion-social/noticias/pone-marcha-ermua-nuevo-ehealth-innovation-

: centre/10969.aspx?utm_source=rss_feed&utm_medium=rss&utm_campaign=accesos_rss

3(3 DRAVET
SYNDROME
| TOUNTATION]

DELEGACION EN ESPAMNA



http://www.euskadinnova.net/es/innovacion-social/noticias/pone-marcha-ermua-nuevo-ehealth-innovation-centre/10969.aspx?utm_source=rss_feed&utm_medium=rss&utm_campaign=accesos_rss
http://www.euskadinnova.net/es/innovacion-social/noticias/pone-marcha-ermua-nuevo-ehealth-innovation-centre/10969.aspx?utm_source=rss_feed&utm_medium=rss&utm_campaign=accesos_rss

DOSSIER PRENSA 2013

b b k = Particulares Familias Jovenes Mayores Negociosyen

m Obra Social Bizkaia: BBK Fundacién Sindrome de Dravet

Fundacion Sindrome de Dravet

El Sindrome de Dravet es una encefalopatia epiléptica que se caracteriza por crisis epilépticas frecuentes. El desarrollo
cognitivo se vuelve progresivamente mas pobre a partir del segundo afio de edad, derivando en retraso cognitivo en la
mayoria de los casos, de grado moderado a severo.

El Sindrome Dravet no se describié hasta finales de 1970 y hasta 2003 no existid un test genético que ayudara a
diagnosticar la enfermedad. Hace dos afios la Fundacion Sindrome de Dravet, junto a BBK Fundazioa, cred una beca
de investigacién que estd ubicada en el Instituto de Genética Médica y Molecular (INGEMM) del Hospital de La Paz,
con los objetivos de implantar una prueba genética para ofrecer un correcto diagnéstico de esta enfermedad y el
desarrollo de lineas de investigacién novedosas en dichos campos.

Gracias a esa labor, actualmente la Fundacidn Sindrome Dravet ofrece gratuitamente y con cobertura global el test
genético mas amplio para el Sindrome Dravet y otras epilepsias de dificil control.

Ademas, BBK Fundazioa y la Fundacidn Sindrome de Dravet han firmado un acuerdo de colaboracién que se
materializard en la creacian del Cle (CENTRO DE INNOVACION en e-HEALTH BBK) gue se ubicard en lzarra Center,
edificio tecnoldgico y vivero de empresas del Ayuntamiento de Ermua.

En el Cle BBK, centro de sanidad electrénica, se desarrollaran proyectos de investigacion que permitirdn un avance
significativo en el &mbito sanitario relativo a las enfermedades raras, asi como a otras enfermedades.

También se desarrollaran programas tecnolégicos educativos que faciliten la plena integracién escolar de la
discapacidad.

Leer mas:

» www.dravetfoundation.eu
« Becas BBK

E.,. https://portal.bbk.es/cs/Satellite/portalbbk/es/obra_social/bizkaia_bbk_1/fundacion_sindrome_de_dravet/generico
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@ El Centro de Innovacién eHealth Kutxabank se ubica en Izarra Centre

Kutxabank Obra Social -anteriomente BBK- ubicard en Ermua una seccidn, en el nuevo edificio tecnoldgico Izarra

e Centre. Kutxabank v la Fundacion Sindrome Dravet firmaron recientemente un acuerdo de colaboracidn para seguir
avanzando en la investigacion del Sindrome Dravet y de las canalopatias epilépticas. Ese acuerdo se materializara en
la creacian del Centro Cle (Centro de Innovacidn en eHealth (Salud) BEK, que se ubicard en Izarra Centre de Ermua,
donde concentrara su cometido. Los responsables del proyecto han apostado por el edificio tecnoldgico tras considerar
y valorar muy acertada su ubicacion, equipacion, dotacién tecnolagica que incluye comunicaciones e Internet a alta
velocidad. El proyecto creara empleo ya que estd anunciada y en marcha una convocatoria plblica en régimen de
concurrencia competitiva para cubrir tres puestos de trabajo: un puesto de responsable de Proyecto y otros dos para
Desarrolladores/as Informaticos para trabajar en el Centro de Innovacion en eHealth BBK (Cle BBK) en nuestra localidad. El proceso
para dichas contrataciones ya estd en marcha.

eHealth

éQué es el Sindrome de Dravet?

El Sindrome de Dravet es una enfermedad considerada rara (es decir, segln la union Europea, aquella que afecta a menos del 0,05
% de la poblacién), de origen genético y con un componente epiléptico, que produce convulsiones frecuentes a los nifios y nifias que

lo padecen.
éQuién es |a Fundacion Sindrome de Dravet?

La Fundacién Sindrome de Dravet nace para dar respuesta a la lucha de los padres y madres de nifios y nifias afectadas por este
trastorno, asi como para fomentar la investigacidn sobre esta rara enfermedad.

éQué es el Cle BBK?

Cle BBK es el centro de sanidad electrdnica, donde se desarrollardn proyectos de investigacidon gue permitirdn un avance significativo
en el ambito sanitario relativo tanto en esta enfermedad, como en otras enfermedades de tipologia analoga.

Es un proyecto sostenible social y econémicamente que cuenta con socios o partners como Microsoft, qgue ademas del valor social
para las familias de personas afectadas tiene también por objeto aportar valor econémico en el campo de la investigacion y el
empleo en el Territorio Histérico de Bizkaia.

E.,_ http://www.ermua.es/pags/index/ca_detallenoticia.asp?id=5117
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Kutxabank y la Fundacion Sindrome Dravet han firmado un acuerdo de colaboracién en la investigacion del Sindrome Dravet
y de las canalopatias epilépticas. Ese acuerdo se materializara en la creacion del Centro Cle (Centro de Innovacion en eHealth
(Salud) Kutxabank que se ubicara en Izarra Centre de Ermua.

Segun fuentes municipales, este proyecto creara empleo ya que estd anunciada y en marcha una convocatoria publica en
régimen de concurrencia competitiva para cubrir tres puestos de trabajo: un puesto de responsable de Proyecto y otros dos
para Desarrolladores Informaticos para trabajar en el Centro de Innovacién en eHealth Kutxabank en Ermua. El proceso para
dichas contrataciones ya esta en marcha.

El Sindrome de Dravet es una enfermedad considerada rara (es decir, segtin la unién Europea, aquella que afecta a menos
del 0,05 % de la poblacion), de origen genético y con un componente epiléptico.

!.,_ http://www.diariovasco.com/v/20130828/bajo-deba/centro-health-kutxabank-instalara-20130828.html

R DRAVET
SYNDROME
| TOUNTATION]

DELEGACION EN ESPAMNA



http://www.diariovasco.com/v/20130828/bajo-deba/centro-health-kutxabank-instalara-20130828.html

DOSSIER PRENSA 2013

Buscar notas de prensa y fuy

I Motas de prensa Politica Pais Vasco Vizcaya Ermua El Centro de Innovacion

51 HCentro de Innovacidn e-Health Kutxabank se ubica en Izarra
Centre

martes, 27 agosto 2013, 13: 34, por Ayuntamiento de Ermua

Kutxabank Obra Social —anteriomente BBK- ubicara en Ermua una seccidn, en el
nuevo edificio tecnoldgico Izarra Centre. Kutxabank y la Fundacion Sindrome
Dravetfirmaron recientemente un acuerdo de colaboracion para seguir avanzando
en la investigacion del Sindrome Dravet v de las canalopatias epilépticas. Ese
acuerdo se materializara en la creacion del Centro Cle (Centro de Innovacién en
eHealth (Salud) BBK, que se ubicara en Izarra Centre de Ermua, donde concentrara
su cometido. Los responsables del proyecto han apostado por el edificio tecnoldgico
tras considerar y valorar muy acertada su ubicacién, equipacién, dotacién
tecnolégica que incluye comunicaciones e Internet a alta velocidad. El proyecto
creard empleo ya que esti anunciada y en marcha una convocatoria ptiblica en
régimen de concurrencia competitiva para cubrir tres puestos de trabajo: un puesto
de responsable de Proyecto y otros dos para Desarrolladores/as Informaticos para
trabajar en el Centro de Innovacién en eHealth BBK (Cle BBK) en nuestra localidad.
El proceso para dichas contrataciones ya estd en marcha.

<Qué es el Sindrome de Dravet?

El Sindrome de Dravet es una enfermedad considerada rara (es decir, segiin la
unién Europea, aquella que afecta a menos del 0,05 % de la poblacion), de origen
genético y con un componente epiléptico, que produce convulsiones frecuentes a los
nifios y nifias que lo padecen.

¢Quién es la Fundacién Sindrome de Dravet?

La Fundacién Sindrome de Dravet nace para dar respuesta a la lucha de los padres y
madres de nifios y nifias afectadas por este trastorno, asi como para fomentar la
investigacidn sobre esta rara enfermedad.

¢Qué es el Cle BBK?

Cle BBK es el centro de sanidad electrénica, donde se desarrollarin proyectos de
investigacién que permitiran un avance significativo en el &mbito sanitario relativo
tanto en esta enfermedad, como en otras enfermedades de tipologia aniloga.

Es un proyecto sostenible social y econdmicamente que cuenta con socios o
partners como Microsoft, que ademas del valor social para las familias de personas
afectadas tiene también por objeto aportar valor econémico en el campo de la
investigacion y el empleo en el Territorio Historico de Bizkaia.

E D MVET E,, http://www.presspeople.com/nota/centro-innovacion-e-health-kutxabank-ubica
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La Princesa Asturias pide mayores
esfuerzos en la investigacién de
enfermedades raras
adrmpieeriyerd | comentar JIEY

Murcia, 18 oct (EFE).- La Princesa de Asturias ha pedido hay mayores esfuerzos en la investigacian
de |las enfermedades raras, y s ha mostrado convencida de que "la invesligacidn cientifica es
garantia de avance, mejora social y, por tanio, de mayor justicia®.

IR eriermedades | Espaiia | Estados Unidos | Eurapa | Familia |
Genética | Gregorio Ciudad Real Linares | Investigacidn médica |

o o Juan Manuel Moreno Bonilla | Letizia Ortiz | Murcia | Malaga |
. Rarmdn Luis Valcireed | Real Clulb Deportive de La Coruiia | Totana
o Twittear 2+
Murcia, 18 oct (CFE).- La Princesa de Asturias ha pedido hoy mayores
P i esfuerzos en la investigacidn de las enfermedades raras, y se ha
mostrado convencida de que "la irmvestigacidn clentifica as garantia de
EiRecomenciar & avance, mujora social y, por tanto, de mayor justicia®.

Dodia Letizia ha inaugurado hoy en la localidad muwrciana de Totana,
|unto al presidente de Murcia, Ramdn Luls Valedrcel, &l VI Congreso
Nacional de Enfermedades Raras, gue este afio coincide con el |
Encuentro Iberoamericano de estas patologias, a los que asisten més de
400 expertos procedentes de 11 palses americancs y cinco eurcpeos.

La Princesa de Asturias ha ofrecido una recepcion a los participantes
Ineroamericanos al congreso y, tras la radiclonal foto de grupo, se ha
desplazado hacia ¢l lugar de la inauguwracion del congreso, donde ha sido
recibida por una grupo de escolares del colegio La Milagrosa de Totana
al grito de "princesa, princesa®™.

Durante su intervencion, Dofia Letizia ha destacado la labor de enfermaos,
médicaos y familiares que "todos los dias mueven montafias para arafiar
un eurc y dedicarlo a la investigacidn, Onico caming que podria curar
estas enfermedades”.

Entre esos enfermos, la Frincesa de Asturias ha citado a Francisco, un
Jowven de 13 afos con sindrome progeroide atipica o emvejecimiento
precoz, una patologia gue s6lo tienen guince personas en todo el mundo.

Francizeo Carrilla ha dado su testimonis durante &l cangreso y ha
enplicado que sus padres lo tuvieron gue llevar a Estados Unidos hace
cinco afios para iniciar un tratamiento, que en Espalia no existia, y que
dgte hizn efecto y recuperd clerta movilidad.

il

Ese mismo tratamiento, afios después, se comenzd a aplicar en un
haospital de la Corufia, por lo que se fue a vivir a esa ciudad con sus
padres, procedente de Milaga, donde residia, ha explicado el joven,
guien ha pedido unidades de referencia para estas patologias en todo el
pais.

A uste caso se ha sumado el de Virginia Felipe, con atrofia muscular
espinal tipo 2, caracterizada por una debilidad muscular resultado de una
degeneracidn y pérdida de laz neuronas maotoras inferiores en la médula
espinal, que @5 la primera mujer espafola con esta patologia en ser
madre y la segunda en todo el mundo.,

Loeda | Tomes | Tempn | Micreais
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El pasado viernes 18 do Dctubre Julidn Islas nos maravilks con su testimonio de
fusrza y lucha &n lo gue g8 constituyd coma s primera parte del acto
innugural del V1 Congrase Naclonal da ER con cusire testimonios de primara
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EL CENTRO EIC-
BBK ACERCA LAS
TERAPIAS A LOS
AFECTADOS POR EL
SINDROME DRAVET

El Centro EIC-BBK, ubicado en
Ermua, pondra la tecnologia al
servicio del sindrome Dravet,
para acercar las terapias a las
personas afectadas. La
instalacion de eHealth
inaugurada ayer ofrecerd
servicios de rehabilitacidn y de
asistencia médica a distancia,
asi como cursos de
estimulacion cognitiva,
evitando traslados. Enla
imagen, una persona realiza
movimientos ante una pantalla.
Rall BOGAJD| ARCAZE] PRESS

. https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12
~1000425&sig=09536a9d42f0f94d79e467a4afa7b966b60af9119f9bb421cf729b6dcf007584

0 | CIUDADANOS M EoamEa

Un centro para combatir el sindrome Dravet
ERMUA

- Ermua inaugurd ayer el Centro EIC-BBK, dedicado a aportar soluciones tecnolégicas para los afectados por el sindrome
Dravet, una patologia que produce graves retrasos cognitivos y alteraciones motoras que requieren rehabilitacion. Basado
en la innovacion tecnologica y dirigido a mejorar la calidad de vida de estos pacientes, se ubica en locales municipales de
lizarra Centre.

. https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12
~ 1000846&sig=f35¢1a32651800c7efb46dbb129f0f5a35fc62895da54bf9c4148ce0631b5526
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ERMUA

Presentacion del centro
EIC-BBKyapoyoala
fundacion Sindrome

de Dravet y afectados

Mario Fernandez

se despidio de la BEK
al llegarle la jubilacién
en esta entidad

- DV
ERMUA. El Centro EIC-BBK de Er-
mua se presentd ayer con la presen-
cia de Mario Fernindez quien se
despidid de 1a BBK, al jubilarse, con
una firme defensa de la obra social.
El nuevo centro de Ermua, en
colaboracion con Microsoft, dard

apoyo a través de nuevas tecnolo-
glas ala Fundacién Sindrome Dra-
vet y alas personas afectadas por
esta rara enfermedad. Una terri-
ble patologia que afecta, desde muy
pequefios, a nifios que sufren ata-
ques epilépticos y para la que, hoy
en dia, no existe tratamiento.

El proyecto cuenta con el apo-
yo del Ayuntamiento, cuyo alcal-
de, Carlos Totorika, destacd la im-
portancia de esta iniciativa que,
ademds uservird también para crear
empleoy,

Mario Ferndndez, junto al director del centro inaugurado, el

alcalde y la representante de Microsoft. :: morauecHo

) https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressVie

" wer&task=default&external=1&newsld=121000770&sig=alb373c41b2f0bae

df42c9d947c5afac694cce90798ac805acf2949f9b3d6c0b
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Un proyecto para recuperar suefios

Ayer se inauguro en
Izarra Centre el centro
EIC-BBK para la
investigacion tecnoldgica
de aplicaciones para
atender a enfermos
Dravet, entre otros

:: AINHOA LASUEN

ERMUA. «Cambiar el mundo a pe-
quefia escalay. Es el objetivo de la
Fundacién Sindrome de Dravet, que
gracias a la colaboracién de la BBK,
el apoyo técnico de Microsoft, el
Centro de Innovacién en Tecnolo-
gias Embebidas de Mondragon y la
cesion de instalaciones del Ayunta-
miento de Ermua, conseguird oftre-
cer servicios de rehabilitacion y asis-
tencia médica a distancia, asi como
cursos de estimulacion cognitiva,
evitando traslados a los enfermos
de Dravet y de otras patologias.

De hecho, el Sindrome de Dravet
es una patologia que produce graves
retrasos cognitivos y alteraciones
motoras muy importantes que re-
quieren una estimulacion psicoso-
cial permanente y programas de
rehabilitacion.

En Ermua se tratard de utilizar la
tecnologia para acercar diferentes
programas de asistencia a estos, en
general nifios, que suften, como poco
una crisis epiléptica al dia. Entre los
principales proyectos asistenciales
y educativos que se pondrdn en mar-
cha destacan la tele-rehabilitacion
a distancia, que utiliza la consola
XBOX365 y su dispositivo Kinect,
que ponen en comunicacion al equi-
po de rehabilitacion con el domici-
lio del paciente. Con el objetivo de
mejorar el funcionamiento cogni-
tivo y disminuir la dependencia del
enfermo, se desarrollard un progra-
ma de estimulacién cognitiva a tra-
vés de tablets. El centro también
promovera un programa de teleme-
dicina con la instalacion de disposi-
tivos moviles, tablets y ordenado-
res e impulsard el programa de de-
teccion nocturna de crisis epilépti-

Los participantes en el acto de ayer siguen una de las presentaciones.

cas con sensores instalados en el do-
micilio de las personas enfermas.

Para desarrollar el proyecto, el
centro EIC-BBK se instalard en la vi-
llay cuenta con una plantilla de 2
desarrolladores informaéticos y un
jefe de proyectos, asi como la cola-
boracién de la Fundacién Sindrome
de Dravet y especialistas tecnologi-
cos y empresariales externos.

«Queremos dormiry. Asi llaman
los padres de la Fundacién Dravet
al proyecto que se desarrollara en
Ermua en el que se pretende «re-
cuperar el suefion de esos padres
que velan todas las noches a sus hi-
jos, para atenderles en sus crisis epi-
1épticas, ayuddndoles con esa tec-
nologia.

De hecho, a la inauguracién del
centro asisti6 un ermuarra, con un
hijo de 32 aflos, que suffe este sin-

drome y que confirmaba que no ha-
bia dormido bien practicamente nin-
guna noche desde que se planteé la
enfermedad. Suele aparecer entre
los 3 y los 5 meses de vida.

Se trata de uno de esos casos en
que el objetivo justifica una colabo-
racién publico-privada, como la que
se vivira en el proyecto. El conve-
nio firmado por BBK y la Fundacién
tendrd una vigencia de tres aflos,
con una aportacién anual de 87.000
euros.

llusién

Todos los presentes en la inaugura-
cién, entre ellos, el presidente de la
BBK, Mario Ferndndez, el presiden-
te de la Fundacién de Dravet, Julian
Isla, la gerente de Relaciones Insti-
tucionales de Microsoft, Montse
Pardo y el alcalde de Ermua, Carlos

i A.LASUEN

Totorika, coincidieron en manifes-
tar que el motor que ha impulsado
el proyecto ha sido «la ilusion con
la que lo plantean los padresp.

Mario Fernandez confeso sentir-
se emocionado «porque corren ma-
los tiempos para la obra social, aun-
que seguiremos peleando para ha-
cer posible que contindey. Y alaban-
do la labor del alcalde, afirm6 haber
instalado el proyecto en Ermua «por-
que conviene estar apegado a la rea-
lidad, pero creando empresa y em-
pleo y con fines sociales, como este
Ayuntamienton.

Totorika aclaré que «estos padres
son un impulso a la esperanza de los
que creemos en la innovacion para
generar futuro. La ilusion de estos
padres es la que comparten las em-
Ppresas que se encuentran en este es-
pacion.

) https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12
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Ermuaponelatecnologiaal
servicio del sindrome de Dravet

Un nuevo centro permitird acercar las terapias a las personas enfermas

K.DOYLE

ERMUA. El municipio de Ermua
esta de enhorabuena. Y es que en
la jornada de ayer, la localidad
inauguroé un centro de excelencia
en eHealth, basado en la innova-
cion tecnologica, que permitira
mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por el sindro-
me de Dravet. “Es una enfermedad
muy grave que afecta a los ninos
cuando son bebés. El principal sin-
toma son crisis convulsivas o epi-
lépticas. Esta dolencia no tiene un
farmaco efectivo y con el desarro-
1lo tecnolégico intentamos mejorar
la vida de los pacientes”, explico
Julian Isla, presidente de la Fun-
dacién Sindrome de Dravet.

Con el nombre e-Health Innova-
tion Centre BBK y ubicado en unas
instalaciones cedidas por el Ayun-
tamiento de Ermua en Izarra Cen-
tre, el proyecto ha sido impulsado
por la Fundacion de Sindrome Dra-
vet y BBK, con el apoyo técnico de
Microsoft y el centro de Innovacion
en Tecnologias Embebidas de Mon-
dragoén. Las nuevas instalaciones
acercaran los programas de asis-
tencia a las personas enfermas, evi-
tando que tengan que trasladarse.

Entre los principales proyectos
asistenciales y educativos que pon-
dra en marcha, destacan la tele-
rehabilitacion domiciliaria con
tecnologia kinect. Se trata de un
sistema a distancia que utiliza la
consola XBOX 365 que pone en
comunicacion al equipo de reha-
bilitacién con el domicilio del
paciente. Con el objetivo de mejo-

rar el funcionamiento cognitivo y
disminuir la dependencia del
enfermo. Asimismo, se desarrolla-
ra el programa de estimulacion
cognitiva a través de tablets.

El centro también promovera un
programa de telemedicina con la
instalacion de dispositivos movi-
les, tablets y ordenadores, e impul-
sara el programa de deteccion noc-
turna de crisis epilépticas con sen-
sores instalados en el domicilio de
los afectados. “Desde la ilusion y el
trabajo podemos construir un futu-
0 mejor. Apostamos por este pro-
yecto para generar empleo de cali-
dad en el futuro y para la presta-
cion de los servicios puiblicos socio-
sanitarios de una manera mas efi-
ciente”, apunté Carlos Totorika,
alcalde de Ermua.

PATOLOGIA En lo que al sindrome de
Dravet se refiere, la patologia pro-
duce graves retrasos cognitivos que
requieren de una estimulacion psi-
cosocial permanente y programas de
rehabilitacion. “Mi hijo, con seis
meses, comenz6 con los ataques y
cuando son crios les puede dar has-
ta diez o quince ataques al dia. La
apertura de este centro es muy

"“El sindrome de Dravet
es una enfermedad
muy grave y no tiene
un farmaco efectivo”

JULIANISLA
Pres. Fundacién Sindrome de Dravet

importante, porque todo lo que sea
avanzar en las nuevas tecnologias es
una esperanza paranosotros”, expli-
6 Miguel Otadui, vecino de Ermua
y padre de un hijo de 36 anos que
padece esta enfermedad.

Los fondos que la Obra Social BBK
ha destinado al nuevo centro proce-
den del legado de una clienta de la
entidad financiera, que cedio sus bie-
nes, con la condicién de que fueran
reinvertidos en sumunicipio en pro-
yectos de interés social y cultural.

El convenio firmado entre BBK y
la Fundaci6n Sindrome de Dravet
tiene una vigencia inicial de tres
anos, con una aportacion anual de
87.000 euros. “Hemos dado un paso
mas. Desde el principio entendimos
que era un proyecto que debia de ser
apoyado”, dijo Mario Fernandez,
presidente de BBK y Kutxabank.

) s 5
AN . 4 B
La inauguracién del centro se llevé a cabo en la jornada de ayer. roros: k.o,

https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12
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04  BILBAD-BIZKAIA

Centro de soluciones tecnolégicas
para el sindrome de Dravet

En Ermua se inaugurd ayer el Centro EIC-BBK, dedicado a aportar soluciones tecnoldgicas para las personas afectadas por el
sindrome de Dravet, una patologia que produce graves retrasos cognitivos y alteraciones motoras importantes que requieren
una estimulacién psicosocial y programas de rehabilitacion. El centro estaa basado en la innovacién tecnoldgica.
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BBK y Microsoft unen su accion social

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

PEDRO GOROSPE
Ermua

Mario Fernindez se despidid
ayer emocionado de sus cuatro
afos al frente de la BBK. Hay
veces en que el resultado de una
pequeiia ayuda a un determina-
do proyecto —la Fundacién Dra-
vet Syndrome en este caso— aflo-
ra mas sentimientos que los lo-
gros de cuatro intensos afios.

Bregar con la adquisiciéon de
Cajasur, la fusion de las cajas
vascas y la superacion de la cri-
sis financiera mas radical de la
democracia espafiola le han lle-
nado de orgullo y de satisfac-
cién. Sin embargo, ayer uno de
los hombres més poderosos de
Euskadi, estuvo a punto de dejar
caer unas lagrimas. “Me ha emo-
cionado lo que he visto”, dijo
ayer en Ermua, en su tltimo ac-
to publico al frente de la caja
vizcaina, tras comprobar que
muchos nifios y padres han vuel-
to a sonreir gracias a su ayuda.

A sus 70 afios seguir4 al fren-
te de Kutxabank peleando para
evitar que la influencia de la
troika —la Comisiéon Europea
(CE), el Banco Central Europeo
(BCE) y el Fondo Monetario In-
ternacional (FMI)— obligue a
las cajas a detraer una parte sus-
tancial de lo que reciben del ban-
co para la Obra Social, y desti-
narlo a un fondo de insolvencia.

Representantes de Kutxa-
bank se retiinen hoy en Madrid
con el Ministerio de Economia
para intentar un acuerdo que
mantenga el actual modelo.
“Hay gente en Europa que cree
que la Obra Social es para orga-
nizar carreras de burros. (Es
malo lo que hemos visto hoy?
¢Es malo que dediquemos el di-
nero de los beneficios del banco
ala Obra Social y a estos proyec-
tos?”, se preguntd un tanto con-
trariado.

Mario Fernandez y la Obra
Social de BBK apoyaron en su
dia a un grupo de padres con
nifios que sufren el raro Sindro-
me de Dravet, y el resultado de
esa ayuda se ha convertido en
varias herramientas Unicas y

ST

F
Mario Fernandez, entre Totorika (izquierda) e Isla, con la nueva interfaz de Kinect al fondo. /L. TEJIDO (EFE)

El Ayuntamiento
de Ermua

ha cedido las
instalaciones

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

muy caras que gracias a BBK se
ofrecen a los afectados de forma
gratuita. Este sindrome, conoci-
do también como epilepsia
mioclénica grave de la infancia,
es una enfermedad rara, que
produce graves retrasos cogniti-
vos y alteraciones motoras, y
ademas es incompatible como
los tratamientos habituales con-
tra la epilepsia.

Gracias a la ayuda financiera
de la Obra Social de la BBK han

logrado desarrollar un test gené-
tico que por vez primera permi-
te el diagnostico del mal.

“Su ayuda ha evitado cientos
de miles de crisis similares a las
epilépticas en nifnos, ha cambia-
do el mundo a pequeiia escala”,
le agradeci6 ayer el presidente
de la fundacién, Julidn Isla. Las
crisis se producen mayoritaria-
mente por la noche y segtin algu-
nas fuentes la tasa de mortali-
dad llega al 18%. El test, que pue-
de costar entre 1.200 y 5.000 eu-
ros, se ofrece de forma gratuita
a las familias de los afectados.

La ltima aplicacién desarro-
llada gracias a la entrada de Mi-
crosoft en la aventura es un soft-
ware que ha hecho posible el pri-
mer centro de salud a distancia-
que ofrece telerehabilitacién y te-
leasistencia a los enfermos. Ya
funciona en el Izarra Centre de
Ermua. El Ayuntamiento qu que
dirige el socialista Carlos Toto-
rika ha cedido el local para la
puesta en marcha de la iniciativa.

La multinacional que dirige

Bill Gates empez6 a desarrollar,
a instancias de la fundacion,
una herramienta mas avanzada
sobre la base de la tecnologia Ki-
nect, que clona el movimiento, y
que se desarrollé inicialmente
para jugar con la XBOX, la vi-
deoconsola de Microsoft. Ayer la
presentaron en exclusiva para
toda Espafia en la sede del cen-
tro. Kinect permite ahora hacer
reconocimiento facial y avisar
de gestos de dolor, avisar de mo-
vimientos corporales bruscos,
monitorizar la frecuencia cardia-
cay sus componentes y fijar pau-
tas de temperatura corporal aso-
ciada a la carga muscular, entre
otras muchas cosas. “Cuando se
trabaja en cuadrilla se logran es-
tas cosas”, dijo de forma descrip-
tiva la responsable de Microsoft
Espafa, Montserrat Pardo.

El nuevo centro ofrece
telerehabilitacién motora domi-
ciliaria, deteccién nocturna de
crisis epilépticas, un programa
de telemedicina y otro de esti-
mulacién cognitiva.

_ https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod =TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12
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EUSKADI

Fernandez presiona en Madrid
para blindar la OBS ante la ‘troika’

Confia en lograr un «acuerdo razonable» que evite a la BBK crear un fondo de reserva

JOSEAN IZARRA / Ermua
El presidente de Kutxabank Mario
Fernandez defendera hoy en Ma-
drid un «acuerdo razonable» que
evite que la ley de Fundaciones
Bancarias que tramita el Congreso
obligue a BBK a generar un fondo
de solvencia por su participacién
mayoritaria en Kutxabank. Repre-
sentantes de los grupos parlamen-
tarios del PP y del PNV ultiman
una férmula en la que ha participa-
do el presidente de BBK y con el
que se conseguiria que los organis-
mos internacionales dieran el visto
bueno definitivo al futuro marco le-
gal del sector financiero. Fernan-
dez se mostré esperanzado en po-
der brindar hoy con coca-cola light
por la solucién de un contencioso
en el que se ha implicado personal-
mente durante los tltimos meses y
que, en su opinién, cuestionaba la
viabilidad de la Obra Social (OBS)
de la caja vizcaina porque tendria
que utilizar estos fondos para pro-
veer a ese fondo de reserva.

El presidente de BBK -ayer com-
pareci6 como tal en un acto de la
Obra Social de la caja vizcaina-
arremetio con dureza contra los
criterios que Europa ha pretendido
imponer a las cajas vascas en su
condici6n de accionistas de Kutxa-
bank. Fernandez advirti6 de que
«corren malos tiempos por las

Insiste en que las
exigencias de la
‘troika’ vulneran
la Constitucion

Obras Sociales en Europa» duran-
te la presentacion del centro EIC-
BBK impulsado por la Fundacién
Sindrome Dravet con el apoyo fi-
nanciero de la BBK, la colabora-
ci6n tecnolégica de Microsoft y el
del Ayuntamiento de Ermua que
ha incorporado esta iniciativa en el
Izarra Centre. Pero el presi

)
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Carlos Totorika, Mario Fernandez y Julian Isla visitan el nuevo proyecto en el Izarra Centre de Ermua. / €F¢

Cuatro pilares para un sueno

Un grupo de padres impulsa un centro médico de excelencia

J.1./ Ermua

Carlos Totorika disfruté ayer co-
mo anfitrién y ya en el ascensor
del Izarra Centre de Ermua des-
glosé las potencialidades de un
espacio destinado al desarrollo
de nuevos proyectos sociosani-
tarios, a la generacién de empleo
y a la creacién de riqueza que
constituyen los objetivos de esta
apuesta singular a la que ha des-
tinado 35 millones de euros. A su
lado, Mario Fernandez escucha-
ba con atencién, el presidente de
la Fundacién Sindrome Dravet
Julian Isla se preparaba para ex-
plicar su ambicioso proyecto y
Montserrat Pardo sonreia feliz
porque de nuevo una tecnologia
inicialmente pensada para el en-
tretenimiento se convertia en

del banco vasco fue mas alla cuan-
do fue requerido para explicar co-
mo soslayara la BBK la negativa de
los representantes del Fondo Mo-
netario Internacional, el Banco
Central Europeo y la Comisién Eu-
ropea a aceptar el preacuerdo al-
canzado por PP y PNV que eximia
alas cajas con una participacién
mayoritaria en las nuevas entida-
des financieras de la obligacion de
crear un fondo de solvencia ante
futuras dificultades del banco.
Fernandez evité concretar la
férmula que él ha propuesto y
permitiria satisfacer a los repre-
sentantes de la troika y que, a su
vez, evite que la BBK tenga que
renunciar a su condicion de accio-

nista mayoritario de Kutxabank
con un 57% frente al 32% de
Kutxay el 11% de la Caja Vital.
Sin embargo, fue mucho mas
contundente en denunciar la discri-
minaci6n que los organismos inter-
nacionales pretenden imponer so-
bre las cajas vascas. Reiter6 el «tra-
to injusto» que reciben estas
entidades respecto al resto de los
agentes financieros tanto en el res-
to de Espana como en Europa y ad-
virtié que la aplicacién de los crite-
rios defendidos por los organismos
internacionales que tutelan y finan-
cian la reconversién del sector fi-
nanciero espafol vulneran varios

una herramienta fundamental
para mejorar la calidad de vida
de miles de personas.

Isla situd este proyecto conoci-
do como ‘centro EIC-BBK’ dentro
de las iniciativas que han puesto
en marcha un grupo de padres
que impulsan iniciativas asisten-
ciales pero también de innovacién
con las que tratar a los aproxima-
damente 400 nifios que en Espa-
na sufren esta enfermedad. Una
dolencia que se manifiesta a edad
muy temprana -apenas 6 meses-
y que provoca continuas crisis
epilépticas que condicionan la vi-
da de los afectados y de sus fami-
lias. Julian Isla explic6 que el pri-
mer acuerdo con BBK permiti6 el
desarrollo de un test que de for-
ma totalmente gratuita fue utiliza-

principios de la Constitucién espa-
fiola. Ademas, aludi6 a la vulnera-
cion de los principios de propiedad,
de igualdad y de libre empresa si se
aplicara el criterio que exige la
creacion de un fondo de reserva o
la obligacién de desprenderse de la
participacion que ahora otorga a
BBK el control mayoritario de
Kutxabank. «Esto es una discrimi-
nacién de libro, insisti6 Mario Fer-
nandez en la que probablemente
fue su dltima comparecencia como
presidente de BBK porque el préxi-
mo lunes dia 4 abandonara este
cargo al cumplir 70 afios, la edad li-
mite marcada en la Ley de Cajas.

do por 500 familias para analizar
las peculiaridades genéticas de
posibles afectados.

Tras esta primera experiencia
conjunta, la Obra Social de la
BBK también se sumo a la pues-
ta en marcha de un grupo de tra-
bajo integrado por 9 profesiona-
les que desarrollaran en Ermua
programas de asistencia que de-
sarrollan el potencial de la con-
sola XBOX365 y del dispositivo
Kinect, uno de los juguetes mas
famosos y que permite comuni-
car a equipos de rehabilitacién
con pacientes que siguen un de-
terminado programa desde su
propio domicilio. El proyecto
también prevé utilizar méviles,
tablets y ordenadores para varios
programas asistenciales.

El presidente de BBK se mostrd
«encantado» de haber representa-
do a la caja vizcaina desde julio de
2007 y se nego a realizar cualquier
balance sobre su gestion al frente
de la misma porque «no acaba na-
da» ya que se mantendrad como
presidente de Kutxabank, consejo
al que accedié designado por la
BBK. Descart6 participar en el pro-
ceso de designacion de su sucesor.
«No tengo nada que decir», respon-
dié y recordé que sera el consejo
de la BBK quien determine a su su-
cesor. El actual vicepresidente Xa-
bier Sagredo es el mejor situado
para asumir el relevo en la BBK.
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Ferndndez, con el director del centro, el alcalde de Ermua y la representante de Microsoft. :: m. aTrio

Mario Fernandez se despide
de BBK con una encendida
defensa de la Obra Social

La Ley de Fundaciones
Bancarias compromete
la subsistencia de este
servicio, «que es lo que
justifica nuestro
negocion, afirma

2 J.D. A

BILBAO. Mario Fernandez aprove-
choé ayer su dltima comparecencia
en puiblico como presidente de BBK
—se jubilard, pues asi lo marcan los
estatutos, el 4 de noviembre al cum-
plir 70 afios y le sustituird Xabier
Sagredo, aunque él seguira al fren-
te de Kutxabank- para lanzar una
enérgica y sentida defensa de la Obra
Social de las cajas. Una labor, dijo,
que (justifica y da sentido al nego-
cio financieron de estas institucio-
nes centenarias y cuyo trabajo, ad-
virti6 preocupado, puede quedar
tocado de muerte si la troika se sale
con la suya y aprieta demasiado a
las cajas, incluso a las sanas y sol-
ventes, que manejan un banco. En
este caso, Kutxabank.

El mensaje llegé en la presenta-
cién del Centro EIC-BBK de Ermua,
desde el que —en colaboracién con
Microsoft- se dard apoyo a través
de las nuevas tecnologias a la Fun-
dacién Sindrome Dravet y a las per-
sonas afectadas por esta enferme-
dad rara. Se trata de una terrible pa-
tologia que afecta, desde muy pe-
quenos, a nifios que sufren multi-
tud de ataques epilépticos y parala
que, hoy en dia, no existe tratamien-
to. El proyecto cuenta también con
el apoyo del Ayuntamiento de Er-
mua, cuyo alcalde, Carlos Totorika,
destaco que «esta iniciativa servird
también para crear empleon.

El atin presidente de BBK carg6
con dureza contra la corriente do-
minante en Europa en asuntos fi-
nancieros durante los tltimos tiem-
pos. El destinatario final del men-

saje era la troika (Comisién Euro-
pa, Banco Central Europeo y Fon-
do Monetario Internacional) que,
asegurd, «desprecia olimpicamen-
tey la Obra Social, «que atn creen
que debe ser algo del Siglo XIX, como
un dia en que el patron permite a
los trabajadores pasar por su mesay.
«Pues no, la Obra Social es esto: es
innovacion, es empleo, es compro-
miso, es tecnologia aplicada, es fu-
turo y mejores esperanzas de vida
para los que lo tienen més compli-
cadoy, sentencio.

Fernandez explicé que el Con-
greso de los Diputados ultima una
norma que «compromete de mane-
ra muy seria» la Obra Social de las
cajas. Se trata de la Ley de Funda-
ciones Bancarias, que, si nada ni na-
die lo remedia, impondra a BBK,
Kutxa y Vital una severa carga eco-
némica y unos lastres operativos

Al alba, venceré

Quienes asistieron ayer a la pre-
sentacion en el Izarra Centre de
Ermua del Centro EIC-BBK en
ayuda de los afectados por el sin-
drome Dravet no pudieron evi-
tar las lagrimas. Tras las palabras
de Julidn Isla, presidente de la
fundacion de afectados por esta
extrafia enfermedad, se proyec-
t6 un video elaborado por pa-
dres de nifios con esta patologia,
que luchan por algo tan sencillo
como dormir, pues los afectados
sufren infinidad de convulsio-
nes epilépticas. Bajo los compa-
ses del ‘Nessum dorma’ (‘nadie
duerma’) de la 6pera Turandot
de Giacomo Puccini, que termi-
na diciendo «al alba, venceréy,
Isla confi6 en que la ayuda de
BBK permita dormir y sofiar a
quienes llevan afios en vela.

descomunales. Para tratar de recon-
ducir lo que se presenta muy com-
plicado, el presidente de la caja y de
Kutxabank viajara hoy a Madrid
para reunirse con distintos agentes
en un dltimo intento de recondu-
cir el asunto. «Pelearemos hasta el
final, hasta el iltimo minuto, has-
ta el dia en que se aprueben, asegu-
10, al tiempo que recordaba que la
Obra Social se nutre Unica y exclu-
sivamente de los resultados del ban-
co. Un mensaje directo a quienes en
los ultimos tiempos han cuestiona-
do algunas operaciones de la firma.

La cuestion es que la troika im-
puso en el memorando del rescate
ala banca espafiola que las cajas que
controlaran més del 50% de un ban-
co deberian dotar un fondo de re-
serva en su seno. Kutxabank con-
sidera esta exigencia «una auténti-
ca discriminaciény y, llegé a decir
Fernandez, «algo que resulta con-
trario a la Constitucion Espafiola y
al derecho de propiedady. La deman-
da de BBK (con un 57% de Kutxa-
bank) es que ese fondo se residen-
cie en el propio banco.

El ejecutivo confi6 en que las ne-
gociaciones de tltima hora permi-
tan «encontrar una solucion inter-
media y razonable, partiendo de la
base del desequilibrio de fuerzas»
en que se encuentra BBK respecto
alos hombres de negro.

Mario Fernandez denuncié que
la troika culpa a los socios de Kutxa-
bank «de un pecado muy simple, el
de haber sido antes cajas de aho-
1rosy. Algo que, afadi6, no tiene sen-
tido si se atiende a que el banco vas-
co resulto ser la entidad mas solven-
te de toda Espafia en los test de es-
trés del pasado afio. El tiempo se
acaba, pues estd previsto que la Co-
mision de Economia del Congreso
apruebe mafiana la ley. El grupo par-
lamentario del PNV acomparard a
Ferndndez en este intento de re-
conducir la situacién.
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Pais Vasco

Inauguracion de ‘Centro EIC-BBK’

El presidente de Kutxabank, Mario Fernandez, participara hoy por Ultima vez como presidente de la caja BBK en la apertura
del Centro EIC-BBK, un centro de nuevas tecnologias (eHealth) para personas afectadas por el raro sindrome Dravet.

3 https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12

~ 0898487&sig=c2be66d14ce37€92a21bd9658aa0252c2928d9e5b19de6eeb4c97e643fdc0d8e
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Sabado 26.10.13
EL CORREO

Investigacion para el Dravet

Mafiana se inaugurara en
Izarra Centre un centro
que investigard en
avances tecnoldgicos
para aplicar a los nifios
que sufren Sindrome de
Dravet

i AINHOA LASUEN

ERMUA. Algo tan importante como
la invenci6n de soluciones tecnolé-
gicas en la lucha contra el Sindrome
de Dravet, serd una realidad que se
hara visible el lunes en Ermua, con
lainauguracién del eHealth Inno-
vation Centre BBK, que se instala-
rd en Izarra Centre, durante dos afos.

La enfermedad cuyos sintomas se
trataran de paliar con la investiga-
cién que se llevard a cabo en Ermua
es, muy resumidamente, una epilep-
sia catastrofica que afecta al cerebro
en formacion de los nifios, dejando
graves secuelas neurologicas.

El citado centro, promovido por
la Fundacién Sindrome de Dravet,
quiere convertirse en un espacio pio-
nero para la investigacion y el desa-
rrollo de soluciones a esta enferme-
dad basadas en las nuevas tecnolo-
glas.

Ha empezado ya a trabajar en sis-
temas de tele-rehabilitacion y desa-
rrollard una investigacion durante

=

2 afios en el municipio.

En la presentacién-inauguracion
del centro que se llevara a cabo el lu-
nes en Ermua estara el Presidente
de la Fundacién Dravet Espaiia, Ju-
lian Isla, el Presidente de Kutxabank
(que financia la investigacion), Ma-
rio Ferndndez, el alcalde, Carlos To-
torika y un representante de Micro-
soft Espafia, que también participa
de la experiencia.

EIC BBK, que serd el que se insta-
le en Ermua, es un centro de exce-

El Izarra Centre de Ermua acogera el nuevo centro de investigacion. :: a.Lasuen

lencia en eHealth impulsado por la
Fundacién Sindrome de Dravet con
1a colaboracién de BBK, que preten-
de generar una aportacién novedo-
sa al campo asistencial y educativo
mediante el desarrollo de productos
innovadores que beneficien ala so-
ciedad.

Ubicado en el edificio tecnolégi-
coy vivero de empresas Izarra Cen-
tre, en Ermua, tiene como objetivo
convertirse en un centro de referen-
cia para el desarrollo de soluciones

tecnolégicas que permitan acercar
las terapias a aquellos colectivos ol-
vidados por el mercado y en claro
riesgo de exclusion asistencial.

Mejorar su vida

Pretende dar respuesta a las necesi-
dades socio-sanitarias de los diferen-
tes colectivos de enfermos desde la
tecnologia de la informacién y de las
comunicaciones con especial aten-
cion a las personas que sufren disca-
pacidad.

La investigacion desarrollada en
Ermua permitird mejorar la vida de
los afectados por Sindrome de Dra-
vety, por extension, del resto de per-
sonas con discapacidad, con enfer-
medades raras o pacientes que re-
quieran terapias para afrontar su en-
fermedad.

La tecnologia aplicada en EIC BBK
permite llevar los programas y los
profesionales al espacio donde se
encuentren las personas enfermas,
invirtiendo el concepto clasico de
que la persona con discapacidad acu-
da al lugar donde esta el profesio-
nal. Para ello se utilizardn progra-
mas de tele-rehabilitacion domici-
liaria con tecnologia Kinect, progra-
mas de estimulacion cognitiva con
tablets, de teleasistencias médicas
o de introduccion de las nuevas tec-
nologias en el manejo de la persona
afectada en el ambiente educativo.

Dravet Syndrome Foundation,
delegacién en Espana, se puso en
marcha el 31 de mayo de 2011. El ger-
men inicial fue un grupo de padres
luchadores que no se resignaron a
seguir el dictado de la enfermedad
que ataca a sus hijos. Este grupo de
padres no se resigna y decide luchar
contra la enfermedad a través de la
investigacion y para ello crea la Fun-
dacién que promueve el centro de
investigacion que se instalard en la
villa.

Tras dos afios de actividad la Fun-
dacién ha destinado 500.000 euros
aproyectos de investigacion y ha
conseguido diagnosticar el sindro-
me en 400 pacientes a través de su
test genético gratuito.

https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12
0791794&sig=03a620cb236f7b841063fc348f06d60c934d3159fc85f39c9a78ad7c70f123db
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Mario Fernandez, presidente de Kutxabank. roto: oskar maRTINEZ

Latroika obliga arenegociar el pacto
que protege la obrasocial de Kutxabank

PNVy PP buscan en Madrid un nuevo acuerdo para trasladarlo ala Ley de Cajas

ASIER DIEZ MON

BILBAO. Las exigentes condiciones
del rescate de la banca espanola
siguen pasando factura a la cajas vas-
cas. La troika ha mostrado sus reti-
cencias al acuerdo alcanzado por
PNV y PP para preservar la obra
social de Kutxabank y obligara a
renegociar un capitulo normativo
que ya habia sido incluido en la futu-
ra Ley de Cajas. Con el objetivo de
proteger una labor que esta en el
ADN de las 3 entidades que su unie-
ron en Kutxabank, el grupo jeltzale
en el Congreso habia presentado una
enmienda relativa a la dotacion del
fondo de reserva con el que las fun-
daciones de las cajas haran frente a
las contingencias que surjan en el
futuro. Tras ser aceptado por el PP
se ha topado con la troika.

El Banco Central Europeo, el Fon-
do Monetario Internacional y Bru-
selas, las instituciones que pusieron
el dinero para el rescate, exigen que
las entidades tengan reservas de
capital suficientes para responder a
cualquier necesidad de liquidez. Las

cajas vascas solicitan que ese fondo
se nutra de aportaciones del banco,
en este caso Kutxabank, y no de las
fundaciones que lo conforman
-BBK, Kutxa y Caja Vital-. El matiz
es importante porque sison las cajas
de ahorros las que inyectan el dine-

ro se veran obligadas a reducir su
dividendo, lo que conllevaria la auto-
matica disminucion del capital dis-
ponible para cumplir con los com-
promisos de la obra social. Esos fon-
dos ya se veran reducidos y el obje-
tivo es evitar otro cepillado.

Por ello, el PNV formul6 esa peti-
cién a través de una enmienda, que
fue incluida por el PP en el borrador
del texto que aprobara el Gobierno
de Mariano Rajoy antes de que con-
cluya el afio. La propuesta contaba
inicialmente con el apoyo de los ins-

Ultimo acto como presidente de BBK

MARIO FERNANDEZ SE DESPIDE
EL LUNES DE LA CAJA VIZCAINA
CON LA INAUGURACION DE UN
CENTRO DE SALUD EN ERMUA

BILBAO. El presidente de Kutxa-
bank, Mario Fernandez, participa-
ra el proximo lunes en su ultimo
acto como primer ejecutivo de BBK.
Y lo hara precisamente con una
actividad ligada a la obra social de
la caja vizcaina, la inauguracion en
Ermua de un centro para la aten-

cion de personas afectadas por el
sindrome de Dravet, una enferme-
dad considerada rara.

Un consejo de administracion de
BBK elegira en noviembre al nuevo
presidente de la caja, cargo que Fer-
nandez abandonara el proximo 4 de
noviembre. Es el dia en el que cum-
ple 70 afios, edad limite establecida
por ley y en los estatutos de la enti-
dad, para estar al frente de la caja.

Fernandez no debera renunciar a
la presidencia de Kutxabank, ya
que, en este caso, no hay limites de
edad para la presidencia.

La entidad celebrara posterior-
mente un consejo de administracion
para elegir al nuevo presidente, que
sera designado de entre los miem-
bros del Consejo y cuyo nombre es a
dia de hoy una incognita. En plena
negociacion para preservar la obra
social, Fernandez dira adios a la pre-
sidencia de la caja vizcaina con la
puesta en marcha de un centro en el
que se atendera a personas afectadas
por una enfermedad que se mani-
fiesta en la nifiez como una encefa-
lopatia y que es reconocida como un
sindrome epiléptico. >DEIA

pectores de la troika que viajaron a
Espafia a finales de septiembre para
chequear la salud del sector finan-
ciero del Estado y con los que se ana-
1iz6 la enmienda. Sin embargo, han
cambiado de parecer en el momen-
to de pasar a limpio sus conclusio-
nes y piden una revision.

Los jeltzales y el banco
de las cajas vascas
trabajan para encontrar
un equilibrio que
respete la labor social

E1PNV confirmo ayer a DEIA que
ese nuevo escenario ha obligado a
reabrir la negociacion. “Los ins-
pectores de la troika han puesto
Ppegas, pero vamos a encontrar una
solucion”, aseguraron. El objetivo
es buscar un equilibrio entre las
exigencias ligadas al rescate y la
postura que defiende Kutxabank, y
los jeltzales estan “convencidos” de
que sera posible modificar el plan-
teamiento técnico del acuerdo “res-
petando” al mismo tiempo su espi-
ritu, que no es otro que minimizar
el impacto de la reforma financiera
en la obra social. Con esas premi-
sas trabajara los “proximos dias y
semanas” el PNV, que tiene gran
parte del camino recorrido tras
haber sumado a la causa a los popu-
lares durante el dialogo anterior.

“Se esta negociando y el criterio es
seguir negociando. Ni Kutxabank ni
su presidente van a dejar de trabajar
para que sea posible encontrar una
solucion”, aseguraron fuentes del
banco de las tres cajas, que subraya-
ron la implicacion personal de Mario
Fernandez en el proceso. Represen-
tantes de las cajas de ahorros parti-
ciparon en los encuentros que alum-
braron el primer acuerdo para expo-
ner su visién sobre los aspectos mas
técnicos y lo seguiran haciendo en
esta ocasion si se juzga necesario.
Esta en riesgo la labor de atencion a
la ciudadania de las entidades finan-
cieras de perfil social de la CAV, muy
alejadas de las practicas que han
puesto en tela de juicio el modelo, y
no se ahorraran esfuerzos para blin-
dar la actividad que les ancla al terri-
torio historico en el que vieron la luz.

Por otra parte, el PNV registro
ayer casi una treintena de enmien-
das alaLey de Cajas y Fundaciones
bancarias, en las que solicita una
cierta flexibilidad para que los
patronos de las fundaciones puedan
ser miembros del consejo de admi-
nistracion de la entidad de la que
dicha fundacion es accionista.

De esta manera, asegura el PNV
que no seran “terceros ajenos a la
fundacion”, los representantes que
hayan de gestionar la inversion en
la entidad de crédito.

https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld=12
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Mercados

Ultimo acto de Fernandez en la presidencia
de la BBK

EL PAIS, Bilbao

Mario Fernandez asistira el préximo lunes, en Ermua, a su Ultimo cargo en condicién de presidente de la BBK, entidad de
ahorro de la que se jubila al cumplir 70 afios, aunque se mantendra al frente del banco Kutxabank. Fernandez sera sustituido
de manera oficial durante un consejo de administracion de la BBK, previsto para noviembre aunque todavia sin fecha por
determinar. El nuevo presidente seréa elegido entre los 15 miembros que conforman el consejo de administracion.

En Ermua, Fernandez asistira a la inauguracién de un centro de la Fundacion Sindrome Dravet dedicado a la investigacion
y desarrollo de soluciones basadas en las nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacién que ayuden a personas
afectadas por enfermedades raras.

El centro de investigacion, que llevara por nombre Ehealth Innovation Centre BBK, se ubicara en el complejo Izarra, de Ermua.

 https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingPressViewer&task=default&external=1&newsld =12
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EUSKAL TELEBISTA 2 - TELEBERRI 2

#SOCIEDAD. EUSKADI. EN ERMUA SE HA INAUGURADO EL
CENTRO DE APOYO A PACIENTES QUE PADECEN EL SINDROME
DE...

m. https://acceso360.acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingAVPlayer&task=openAV&compld=17048&newsld=
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EUSKAL TELEBISTA 2 - TELEBERRI 1

#SOCIEDAD. EUSKADI. UNA VECINA HA DONADO SU HERENCIA
PARA PROYECTO SOCIALES Y SE HA INAUGURADO UN CENTRO...

%https//accesoSGO .acceso.com/kutxabankpress/es-ES/?mod=TrackingAVPlayer&task=openAV&compld=17048&newsld=
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+PROVINCIALA ACTIVIDAD SE HA IMPARTIDO, RECIENTEMENTE, EN EL COLEGIO PUBLICO CAMILO HERNANDEZ

Aprender a afrontar el Sindrome de Dravet

Unas jornadas informativas han tratado de ensefiar a profesores el modo correcto de actuar ante una crisis que sufra un nifio

NIEVES AGUT 16/11/2013

Conocer més en profundidad el
mundo que rodea el Sindrome de

Destacamos

Dravet, considerada una Ca

enfermedad rara, y aC;r

principalmente saber reaccionar

de la manera mas eficaz y

correcta ante ésta, ha sido el Mir

principal objetivo de la jornada El f

informativa tedrico-practica que repi

ha sido promovida recientemente -

en Coria por la Fundacién j

Sindrome de Dravet. "Es una </b> Campafia </b> Affredo Gonzdlez,

enfermedad que afecta padres de una niiia afectada. <

principalmente a la parte FRBNIEVESAEUE Ca

‘:ngnltlva del nifio", explica Edicién en PDF CANAL MOTOR ;I;c::
redo Gonzélez, directivo de la =

Fundacién a nivel nacional y que
se ha trasladado a Coria para

Esta noticla pertenece a la ediclén en

amstlr a Iasmrnqdas desde papel de El Periodico Extremadura,
Madrid, donde vive muy de cerca )

o Para acceder a los contenidos de la
y a diario esta enfermedad con hemeroteca debe ser usuario registrado
su hijo, afectado. En de El Periddico Extremadura y tener una

suscripcidn.

Extremadura, los casos son i
contados con los dedos de la EREsSquUipSS S S Sl pa)

mano, tres, uno de ellos en una
familia de Coria.

Cualquier preparacion y

formacién es este ambito es

bienvenida no sélo para los nifios

afectados, sino también para las familias ya que para éstas cualquier ayuda es poca puesto que son
las que sufren mas directamente los sinsabores de esta enfermedad. Asi lo han pensado desde la
propia fundacién que por este motivo han organizado estas jornadas formativas que han ido
dirigidas a los profesores gue son los que muchas horas del dia también pasan junto a estos nifios
que suelen sufrir frecuentes crisis epilépticas.

En esta ocasién, veinticinco profesores y familiares de nifios afectados por la enfermedad de Dravet
han participado de forma voluntaria, el 9 de noviembre, en la jornada tedrico-practica llevada a cabo
en las aulas del colegio publico Camilo Hernandez. Un neuro-pediatra, una pedagoga y una
psictloga han sido los encargados de dar a conocer a los asistentes los aspectos mas basicos de
esta enfermedad y como deben de actuar ante alguna crisis del nifio. "Es una tranquilidad para
nosotros como padres saber que nuestros hijos estan en clase con profesores que en un momento
dado sabrian reaccionar ante una crisis epiléptica”, reconoce Daniel Fernandez, padre de una nifia
de tres afios afectada.

E.,_ http://www.elperiodicoextremadura.com/noticias/provinciacaceres/aprender-a-afrontar-sindrome-de-dravet_769403.html
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Vizcaya acoge el primer centro de teleasistencia de esta patologia

BBK y Microsoft se unen en una
plataforma para el sindrome de Dravet

J.¥. | BILBAD | 18-11-2013 07:40

Temas relacionados: Kutka Bank Microsoft Mecenazgo Bancos Empresas Sanidad Economia
Enfermedades Banca Medicina Cultura Finanzas Salud

El sindrome de Dravet &s una de esas patologias no comunes
que se convierten en un premio de loteria a la inversa para
aquellas familias que tienen que convivir con alguno de sus
miembros afectado por esta enfermedad. Es una epilepsia
mioclénica grave que se manifiesta desde la infancia y que
causa retrasos cognitivos y motores en el paciente. Los
protocolos de prevencion gue siguen los epilépticos no valen
en estos casos. Las crisis llegan por la noche y dejan
insomnes a los padres, alertados por una enfermedad con una
tasa de mortalidad del 18%.

Marlp Fernindes, presidents de Para mejorar la prevencién en los pacientes y la calidad de
Kutxabank. ) p P Y

vida en sus familiares, BBK y Microsoft han puesto en marcha

en Ermua (Vizcaya) el centro EIC con tecnologias de
Microsoft. Con la consola Xbox 365 del grupo estadounidense, las familias pueden controlar a distancia
a sus pacientes con tecnologia Kinect. El programa es capaz de la deteccidn nocturna de las crisis
epilépticas con sensores instalados en las casas de los pacientes. Sus familiares son informados en
tiempo real de su estado a traves de dispositivas moviles, tabletas y ordenadores.

BBK, la caja de ahorros integrada en Kutxabank, el banco vasco que esta presidido por Mario
Fernandez, ha abierto el centro EIC de Ermua con una plantilla de dos desarrolladores informaticos y un
jefe de proyectos, arropados por los promotores dela Fundacion Sindrome de Dravet y por especialistas
tecnolégicos y empresariales externos.

Los fondos que la Obra Social de BBK ha aportado a EIC proceden del legado de una clienta de la
entidad vizcaina, que cedit sus bienes a la caja de ahorros con el Unico requisito de que fueran
reinvertidos en Ermua en proyectos de interés social y cultural, han informado desde la entidad.

El convenio firmado por BBK y la Fundacién Sindromede Dravet tiene una vigencia inicial de tres afios
desde 2013, con una aportacion por ejercicio de 87.000 euros.

Relevo sin sueldo hasta el cambio a fundacién

Este mes se ha producido el relevo en la presidencia de BBK. Mario Fern&andez cumplié 70 afios el pasado 4 de
noviembre, edad limite para seguir en el cargo, segln la ley y los estatutos de la caja. ¥ _tres dias después de su
cumpleafios se produjo el camblo. Xabier Sagredo, de 41 afios y vecino de Trapagaran (Vizcaya), asume la presidencia
de la caja. En su primera comparecencia plblica, Sagredo anunclé que no cobrara sueldo alguno por su nuevo puesto
hasta que BBK se convierta en fundacién, segln la normativa de conversion de las cajas en este tipo de instituciones.
Sagredo, del PNV, ya conoce la entidad, donde ha sido vicepresidents con Mario Fernandez, que continda como
presidente de Kutabank, que aglutina el negocio financiero de las tres cajas vascas (la propia BBK, Kutxa y Vital).

a D RAV ET E,, http://cincodias.com/cincodias/2013/11/15/empresas/1384551245_617324.html
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Maria Garafia, presidente de Microsoft, Ignacio Gonzdlez, presidente de la Comunidad de Madrid y Paloma Andrades,
alcaldesa de Pozuelo de Alarodn

Microsoft promueve proyectos innovadores en la Comunidad de
Madrid

» Microsoft impulsa el crecimiento de la industria madrilefia de tecnologias de la informacién, trabajando
directamente con mds de 2.000 empresas asociadas en la Comunidad de Madrid que generan cerca de 55.000
empleos de alta cualificacion en la regién.

Ignacio Gonzalez, Presidente de la Comunidad Autonoma de Madrid, ha visitado hoy las oficinas de Microsoft Ibérica
para conocer los proyectos de 1+D+i que la compafiia esta desarrollando en la region. La presentacion se ha llevado a cabo en
el Centro Avanzado de Demostraciones de Tecnologia Microsoft (EmO Center) que la compafiia tiene en su sede de Pozuelo de
Alarcon.

Micresoft lleva afios colaborando estrechamente con la Comunidad de Madrid para fomentar el crecimiento de |a industria local
de software y reducir la brecha digital, favoreciendo la transferencia tecnologica en |a region. De hecho, en estos momentos
Microsoft trabaja directamente con més de 2.000 empresas de tecnologia en la Comunidad, que generan cerca de 55.000
empleos de alta cualificacion. Estas empresas representan un 28 % del total de empresas asociadas que la compafia tiene en
nuestro pais, y trabajan en areas como desarrollo de software, integracion de sistemas, consultoria, desarrollo web, formacion,
etc.

En el ambito del emprendimiento, Microsoft proporciona soporte a 106 start-ups tecnoldgicas en el marco de la Comunidad de
Madrid, dandoles acceso a las herramientas de desarrollo de Microsoft, conectandolos con los jugadores clave de |a industria,
incluidos los inversores v proporcionando visibilidad de marketing para ayudar a los emprendedores a iniciar un negocio.

Maria Garafia, presidente de Microsoft Ibérica, ha declarado durante |a visita, "Microsoft lleva afos trabajando por y
para el desarrollo de la innovacion en Madrid asi como en destacadas iniciativas en torno a la mejora de la empleabilidad v al
apoyo de los emprendedores y start-ups madrilefias, en colaboracion con la Comunidad de Madrid”. Ademas, ha afadido
Garania, "la tecnologia Kinect aplicada a la sanidad, las mejoras en educacion y la formacion son algunos de los ejemplos fruto
de nuestra colaboracién, que esperamos sigan situando a la region en la vanguardia tecnolégica en los praximos afios”.

Apoyo y formacion en nuevas tecnologias para favorecer el acceso al mercado laboral

Micresoft colabora desde 2006 en la mejora de la empleabilidad de los desempleados de |a region, a través de un acuerdo con
el Servicio Regional de Empleo de la Comunidad Autonoma de Madrid gue preve |a organizacion de cursos de formacion en el
Centro de Formacion Ocupacional de Getafe. Cada afo, se convocan unos 40 curses para certificacion en tecnologias Microsoft
en la region, de los gue se benefician cerca de 600 desempleados.

E,_ http://www.microsoft.com/spain/prensa/noticia.aspx?infoid=/2013/01/n005-Microsoft_promueve_proyectos_ Sﬁ DMVET
-innovadores_en_la_Comunidad_de_Madrid W, - .
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Este afio como en el anterior |la recogida de dorsales se dispensara en el frontén Atano Ill, justo al lado de la
puerta 0 del Estadio. El recinto abrird sus puertas todo el fin de semana. Hoy de 10.00 a 19.00 horas y mafana
mismo de 7.00 a 8.00 de la mafiana. La organizacion, a través del dorsal solidario, contribuird a recaudar fondos

gue irdn destinados a la Asociacién Sindrome de Dravet.

 http://atletismoatope.diariovasco.com/noticias/feria-atano-20131123.html?utm_source=diariovasco.com&utm_

" medium=rss&utm_content=deportes-rss&utm_campaign=traffic-rss
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80 héroes de morado

LA FUNDACHKIM SINDROME DE DRAVET ESTARA PRESENTE EM 'LA BEHORIA' CON
CORREDORES SOLIDARIOS

LERNOST LA PATXL DE EA KICA - Mfrode, b de Noviesiss o o) < Actialdad g Les Usourl
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Corredares solidaring de by Fundosdn Sindrome de Deonee? posen antes e b Clésion oe
San Seboxtidn de 15 Eldmatros. (Fobo: NG.J

LA Bohoba-San Sebastién cada dia esté mas cerca, of ambanto de la
CArTAra QUIpLUTOAARA COMBNZA A santiras ya con su habitual cardcter =
popular. Ban muchos los suefios gue se deposdan en su recorrido,
desde s cormedores MAs Modesios que viven con k8 lusiin de
simplemenie acatsar la carrara, hasta los mids profesionalizados, gue
cuantan las horas para rabajar &l chonn una vae mas.

Entra indos slios, sobresalan B0 corradorns qua tamblén asparan
ansiosos of pisicletase de salida. Su sueho no es rebajar su marca, ni
destacar tanta an lo deportivo, sino que su mansajs tanga & impacts
gue metece. Sard fhcl diferenciaries. Aleviados con sus camiselas
maradas, antre B0 y 80 corradoras dardn au apayo A in Fundacidn
Sindrome da Dravel. gue protende dar visididad social a
enfermedad y AVANZAr 8N uWn MEr cConocmieno oa esta, asi como i
bdsgueda de una majora on las condiciones do los afeclados.

B0 vordaderos suefos, o RetoDravet, comd s& lama, vobeehd a eslar
prasante antra loa 28.000 corredoses que axia edicidn colapeasin las
calles donostiaras.

Cada dia, la Fundackin amplia su presencia en las diferenies prusbas
deporivas populares, y siguen creando ol Eguipo de Cormadones
Solidarios més grande del mundo, Son ya GO0 e corredones que
pafian su camiseta morada paricipands en diferanias pruabas dal
Estado, o incluso asle curso han dado of salto a Europa
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La Behobia-San Sebastian volveraa seruna 208 o -

carrera muy solidaria

ahora en VIDEO
En esta edicién colabora con Kemen, la Fundacidn Sindrome de Draved, Eliopla-USopia o Hrundain
Hariz Barri A L

consigue tu DOrtada

AR — uam Personalizada
I corerewin | 30 oo B Comput Ll RN F otos de la Behobia - San Soba
MJE

L Behobio-San Sebustidn colobom dosde hace afios con los ONG, fundaciones o asoviociones sin dnimo do
lucm, pss iratsjan por y pom los porsonas quo procisan de abencaonos Y SONVIODE EIPOCIOE En oula edciin
las wegrdan son cuotrn: Furdaoion Sindrome de Drovel, Etiopia-Utopda, Hiundain-Hariz Bord y Koemen

Cadla ura do eilas e Devand una dolacdn econdmca que o Club Deportive Fortuna, orgamesdor de (0 carens
ha comuiderads donlings con e noble propdsio de hooor mile factible su complida. Gocios a la sennibiidsd do
muchos parficipanties qus colshomn estrecharnles @ trovis dol domal sobdano, se consigue leger & clortos
segmanios de b peblacin que precisan de oyuda social y pocondmica. Es of caso de la Fundacitn Sindoma do
Dwarvel, qua necasdt of afio pesado 3000 euwros. con los gue poderon dagnostioar a 80 nifios. en lodo & mundo

Fidin Luces, delegido de fa zora norbe, expresd ln svmensa gratitud gue ssnien hacia con la Behobia. «hos
secfimos muy smocionados ¥ corlentos de gue cusnlsn con nosclroa y nos edjudiquen de nuevo 300 dorsales
solidarios. Es muy enportanie gue la socieded nos visuslcs. Esia edicidn, ademis, la oganizacidn de la
Bahobia now ha concadido da forma grefufln un stand en la Feda del Comedor, que nos senvinll pam damos &
corocet. Chsll que a nadin le ocwmn fo que yo bove que pessn estad mis de afo y medio xin diagndstico, sin
naber o que be pass @ 1 fjos

El domingo vendriln i comet cesca da un cenlers® de personas de hasts 18 comurdedes sddnomas vincolsdas
loday ellas con | Furdscedn Sindrome de Doarval

E.,_ http://atletismoatope.diariovasco.com/noticias/behobia-sebastian-volvera-carrera-20131108.html
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Concierto benéfico en el Mira para
conmemorar el Dia Internacionalde =&
las Personas con Discapacidad
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El Ayuntamiento de Pozuelo de Alarcén ha organizado para este domingo 1 de diciembre
un concierto benéfico para conmemorar el Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad, que se calebra cada 3 de diciembre.

El concierto, que ofrecera el coro de la Fundacién Orange en el MIRA Teatro a las 18:30
horas, servira para reunir fondos para la Delegacién en Espana de la Fundacién Sindrome
de Dravet, ubicada en nuestro municipio.

Esta Fundacion realiza una importante labor para desarrollar medidas que permitan lograr
un avance para este Sindrome, también conocido como “Epilepsia Mioclonica Severa de
Infancia" (SMEI) y que esta considerada como una de las "enfermedades raras".

Asimismo, otro de los objetivos de este concierto es el de sensibilizar y concienciar a la
sociedad sobre la realidad de las personas que presentan algun tipo de discapacidad.

Este afio se conmemora el Afio Espafiol de las Enfermedades Raras y, por este motivo, el
Consistorio ha querido destinar la recaudacién de la venta de las entradas- 3 euros- a
esta Fundacién. De hecho, y segun los datos aportados por la Fundacién Sindrome de
Dravet, en Espafia debe haber unos 200 pacientes correctamente diagnosticados,
aunque los datos de prevalencia de la enfermedad parecen Indicar que el nimero de
personas que la padecen, es bastante superior.

Los interesados en asistir a este concierto pueden adquirir ya sus entradas en El Corte
Inglés y en |a taquilla del MIRA Teatro.

http://www.diariodepozuelo.es/20131129381283/concierto-benefico-en-el-mira-para-conmemorar-el-dia-

- internacional-de-las-personas-con-discapacidad

R DRAVET
SYNDROME
| TOUNDMTION]

DELEGACION EN ESPAMNA


http://www.diariodepozuelo.es/20131129381283/concierto-benefico-en-el-mira-para-conmemorar-el-dia-internacional-de-las-personas-con-discapacidad
http://www.diariodepozuelo.es/20131129381283/concierto-benefico-en-el-mira-para-conmemorar-el-dia-internacional-de-las-personas-con-discapacidad

DOSSIER PRENSA 2013

R DRAVET
SYNDROME
| rouNDaTION]

DELEGACION EM ESPANA

noticias de Gipuzkoa :

[ INICIO | ECONMOMIA | DEPORTES [ POLITICA | EERTAN [ OCIOY CULTURA [ OPINI{

| MAamasctisa 7 l Biirirtraldan P P (=riarr Al (arain
| L'Onoslla Hdwm" di . |'..h. UNlediued |T\.' Usdlded |C-\.' =] | ola Garaia |'_- 4
|Urola Kosta |Debagoiena |C

Inicio > Bertan > Bidasoa-Txingudi

El Reto Dravet tendra su fin de fiesta
el sabado por la tarde en Irun

El evento recaudara fondos en todo el Estado para investigar esta enfermedad
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IRUN. El polideportivo municipal Artaleku de Irun acogera el sabado, entre las 15.00 y las 21.30
horas, la fiesta final de El Reto Dravet, un evento deportivo y solidario que recaudara fondos
destinados a investigar el Sindrome de Dravet, una enfermedad de las llamadas raras, conocida
en Gipuzkoa por casos como el del pequefio donostiarra Ander Lucas, de ocho afios.

El Reto Dravet consistira en un maraton de actividades deportivas que se va a celebrar este
sébado, de 10.00 a 14.00 horas, en un total de 20 gimnasios de todo el Estado (entre otros, en
Elche, Palma de Mallorca, Madrid, Pamplona y algunos guipuzcoanos, en Oiartzun, Tolosa,
Villabona y Donostia).

ACTIVIDADES El evento, organizado por la Fundacién Sindrome de Dravet, tendra continuidad
el sabado por la tarde en el polideportivo Artaleku de Irun, con multitud de actividades
organizadas para nifios y mayores. Habra juegos y cuenta cuentos para los mas pegquefios, una
exhibicion de judo, otra de aerobic y dos horas de ciclo indoor para rematar la jornada, todo ello,
acompafado de un pintxopote solidario.

La empresa Nae Systems colabora de forma desinteresada en la organizacion de este evento,
en el que colaborara tambien el Ayuntamiento de Irun junto con empresas como Angulas
Aguinaga, Pasquier, Coca-Cola o Estrella Galicia.

Todo lo gue se recaude ira destinado a fomentar la investigacidn del Sindrome de Dravet,
enfermedad ocasionada por una mutacién genética y que se caracteriza por frecuentes ataques
epilépticos y un retraso madurativo severo.
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