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SINDROME DE DRAVET

CARTA DEL PRESIDENTE

La Fundacion Sindrome de Dravet fue creada el 31 de mayo de 2011 por un grupo
de padres de diversas partes de Espafa, unidos por la esperanza de curar a sus
hijos, afectados por esta enfermedad rara, una epilepsia catastréfica que ataca a
los nifios durante el primer afio de vida, produciendo graves secuelas
neuroldgicas y para la que no existe cura. No existe hoy pero Si lo habra en un
futuro cercano.

Desde la Fundacion damos apoyo y facilitamos la conexion entre grupos de
investigadores de todo el mundo que trabajan en el Sindrome de Dravet,
colaborando con ellos en la busqueda de farmacos y facilitando el conocimiento
sobre la enfermedad. Apoyamos la difusion de su existencia, para que no haya ni
un solo Dravet sin diagnosticar ofreciendo el Test genético de forma gratuita a
cualquier persona de cualquier pais del mundo con sospecha de padecer esta
enfermedad. Seguimos trabajando en Wacean (plataforma de recogida de datos)
y hemos puesto ya en funcionamiento y comenzado a distribuir Wacean Heart,
dispositivo de control del ritmo cardiaco que emite alertas previas al inicio de una
crisis, cuando las pulsaciones comienzan a subir. Damos apoyo a las familias de
los afectados en su dificil dia a dia y organizamos el encuentro anual de familias
en el centro CREER de Burgos. RetoDravet, plataforma de deporte solidario
continda creciendo por la solidaridad de cientos de deportistas y amigos y hemos
abierto la tienda de venta on-line de merchandising.

El aflo 2017 ha sido el afio de comenzar a recoger frutos de nuestro trabajo: ha
confluido la realizacion de dos ensayos clinicos en Espafia, cada uno de ellos en
diferente fase de ejecucién y se confirma la existencia de nuevos farmacos en
camino que tendran que ir pasando en los préximos afios las fases de ensayos
preclinicos y clinicos. Que aun tardaran, pero que los tenemos ahi ya, cosa
impensable hace dos afios. Convencidos de ver a nuestros hijos curados.

Y seguimos trabajando, con mucha ilusion y energia, a pesar de las dificultades
diarias y de los momentos de desazon que nos da esta enfermedad.

Ignacio Carrera
Presidente
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QUE ES EL SINDROME DE DRAVET

El Sindrome de Dravet es una enfermedad genética también conocida como Epilepsia
Mioclénica Severa de la Infancia, que afecta a 1 de cada 20.000 personas y catalogada
por ello como rara. Se piensa que la prevalencia real podria ser de alrededor de dos mil
personas en Espafia, pero por su desconocimiento podrian haber solo 250 personas
diagnosticadas.

La Unica forma de diagndstico es a través de un test genético porque un 75% de los
pacientes afectados, presenta una mutacion en el gen SCN1A.

La edad de aparicion de la enfermedad se situa entre los 4 y 12 meses de vida, cuando
aparecen las primeras crisis epilépticas, la mayoria de ellas asociadas a algun proceso
febril; suelen ser crisis epilépticas cldnicas o tonico-cldnicas, generalizadas o unilaterales.
Posteriormente, las crisis ocurren sin la presencia de fiebre.

Suelen ser crisis de duracion prolongada, muy dificiles de controlar, siendo frecuente que
los niflos que las padecen alcancen en ocasiones status epilépticos.

Conforme el nifio va creciendo y la enfermedad se va desarrollando, el tipo de crisis va
variando y puede sufrir mioclonias, ausencias, crisis parciales complejas,...

Es una epilepsia refractaria a tratamientos, farmacoresistente, no habiendo en la
actualidad un tratamiento especifico para esta enfermedad que consiga un total control
de las crisis y la mejora de los dafios neurologicos que éstas producen.

Los afectados por ella padecen, entre otras, las siguientes alteraciones en su desarrollo:
grave retraso cognitivo, graves problemas motores, tanto a nivel de psicomotricidad fina
como gruesa, problemas de deglucion, ataxia, pies planos y valgos, escoliosis, problemas
de comunicacion y lenguaje, graves alteraciones de conducta, agresividad, trastornos
obsesivos, hiperactividad, trastornos del espectro autista, etc. Por si esto no fuera
bastante, tiene un indice de mortalidad del 20% antes de cumplir los 18 afos.

Es, por lo tanto, una de las patologias mas graves e incapacitante entre las epilepsias
infantiles.

Los desencadenantes de las crisis son, entre otros: el calor, cambios de temperatura, el
inicio de un proceso infeccioso, unas décimas de fiebre, un susto, una emocion, un ruido
fuerte, una situacion nueva, ... Por ello, muchos de los pacientes afectados no pueden
baflarse en una piscina, ir a un parque, un pequefio proceso infeccioso supone
hospitalizacion, etc. La vida diaria es muy limitada, tanto para el paciente como para la
familia.

La falta de control de las crisis provoca un estrés constante en el ndcleo familiar que tiene
qgue aprender a vivir en esta nueva situacion: ;Cuando sera la proxima crisis? ;Cuanto
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tiempo durara? ;Se podra controlar en el entorno familiar o habra que salir corriendo al
hospital mas préximo?

Por ello, aparte del impacto de la enfermedad en el propio nifio afectado, no hay que
olvidar el trauma que ésta provoca en la unidad familiar. Al ser nifios que requieren un
apoyo y atencién constante, el ambiente familiar se ve gravemente deteriorado.

Por ello, aparte de la atencién a los nifios, también es muy importante el apoyo
psicologico a las familias, que tienen que aprender a vivir en una situacion de estrés
constante, que desmorona las estructuras y vinculos creados con anterioridad a la
aparicion de la enfermedad.

PRESENTACION DE LA FUNDACION

Dravet Syndrome Foundation, delegacién en Espafa, nacié el 31 de mayo de 2011.
Nuestra sede social se encuentra en Madrid, C/ Doctor Fleming, n® 30 y también
contamos con una Delegacion en San Sebastian y otra en Noain, Navarra.

El germen inicial fue un grupo de padres luchadores que no se resignaron a seguir el
dictado de la enfermedad que ataca a sus hijos, el Sindrome de Dravet, una epilepsia
catastrofica que afecta al cerebro en formacion de los nifios, dejando graves secuelas
neurologicas. Este grupo de padres decidié luchar contra la enfermedad a través de la
investigacion y para ello crearon la Fundacion.

La organizacion nace con el objetivo de promocionar, incentivar y conectar los
principales centros de investigacion mundiales del Sindrome de Dravet y otras
enfermedades relacionadas. Se sustenta en el principio de un modelo colaborativo
uniendo a profesionales, pacientes, investigadores, médicos, voluntarios y
patrocinadores en la busqueda de una terapia efectiva. El objetivo principal es eliminar
las barreras que impiden que la investigacion sobre el Sindrome de Dravet avance, asi
como encontrar farmacos efectivos que permitan eliminar, mitigar e incluso curar la
enfermedad. Queremos proporcionar a los investigadores los incentivos basicos para
gue hagan su trabajo, pero a su vez construyendo un modelo de negocio valido para la
industria farmacéutica.

Fines estatutarios:

e Potenciar con los medios a su alcance, la investigacion médica, cientifica y técnica
que mejore la calidad de vida de estas personas y palie los problemas que por su
condicién tengan.

e Apoyary participar en programas de cooperacion internacional, cuyos objetivos
tiendan a fomentar el sentimiento de solidaridad con el colectivo destinatario de
las acciones de la Delegacion de la fundacion.
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e Establecer convenios de colaboracion con instituciones publicas y privadas,
administraciones y empresas, tanto internacionales como nacionales, como
autondmicas y locales, para la obtencién de recursos de toda indole que
posibiliten el cumplimiento de los fines de la Delegacién de la fundacion.

e Fomentar y desarrollar actividades de formacion integral, tanto cultural como
académica o técnica, como instrumentos necesarios y validos para la plena
integracion social y laboral del colectivo.

e Facilitar la integracion social y laboral y favorecer el acceso al mercado de trabajo.

e Ejercer las actividades econdmicas precisas para el cumplimiento de los fines.

e Y, de modo genérico, llevar a cabo cuantas actuaciones sean conducentes al
mejor logro de sus fines.

PATRONATO / DIRECCION EJECUTIVA

PATRONATO
Ainhoa Pariente
Andrea Molina
Félix Lucas
Ignacio Carrera
Lydia Corral

DIRECCION EJECUTIVA

Presidencia Ignacio Carrera

Finanzas y Administracion | Ignacio Carrera

Fundraising Amparo Bastos
Ana Maria Morales
Comunicacion Silvia Sagarna
Legal Jesus Garzas
Tecnologia José Aibar

Familias Lydia Corral
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Reto Dravet Félix Lucas
Coordinacion familias, | Javier Garcia
tienda on-line y eventos

COLABORADORES CIENTIFICOS Y MEDICOS

Ana Mingorance

Licenciada en Biologia por la Universidad de La Laguna y Doctora en Neurociencia por la
Universidad de Barcelona. Tras realizar sus estudios postdoctorales en la Universidad de
British Columbia en Canada trabajo en desarrollo de farmacos en la empresa UCB Pharma
en Bélgica durante 5 afos. Ha sido la directora de investigacion de la Fundacion
Sindrome de Dravet durante 4 afios, y actualmente compagina su trabajo con la
Fundacion con la consultoria cientifica sobre el desarrollo de farmacos para
enfermedades raras neurologicas. Asesora a numerosas organizaciones de pacientes por
todo el mundo asi como a empresas farmacéuticas, laboratorios e investigadores.

Antonio Gil Nagel

Licenciado en Medicina por la Universidad Complutense de Madrid, especialista en
epilepsia por la University of Minnesota Medical School, doctor en Medicina por la
Universidad Complutense de Madrid. Cuenta con mas de 20 afios de experiencia como
neurdlogo en la Clinica Ruber de Madrid donde es el director del servicio de neurologia.

Azucena Aldaz
Licenciada en Farmacia. Cuenta con mas de 30 afos de experiencia trabajando en la
seccion farmacéutica de la Clinica Universidad de Navarra de la que es jefe de seccion.

Gloria Gonzalez
Directora del CIMA en Navarra. Investigadora de la terapia génica en Sindrome de
Dravet.

Josep Torrent

Doctor en Medicina por la Universidad de Barcelona, Doctor en Farmacia por la
Universidad Auténoma de Barcelona. Miembro del Comité de medicamentos huérfanos
en la Agencia Europea del Medicamento (EMA) siendo su presidente durante dos
mandatos, miembro del comité asesor de la EMA. Profesor de Farmacologia de la
Universidad Autonoma de Barcelona. Director del Area del Medicamento del Servicio
Catalan de Salud.

Onintza Sagredo
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Doctorada en Ciencias Bioldgicas especialidad en Neurociencia por la Universidad
Complutense de Madrid.

Onintza Sayar

Master en Farmacia y Doctora en Filosofia por la Universidad de Navarra. Analista de
datos durante mas de dos afos y fundadora hace mas de 8 afnos de la empresa
Pharmamodeling dedicada a ayudar en ensayos clinicos, analisis de datos para la
industria farmacéutica y laboratorios.

Pablo Lapunzina

Doctor en Medicina por la Universidad de Buenos Aires, master en Genética Molecular y
Doctor Por la Universidad de Buenos Aires. Cuenta con mas de 20 afios de experiencia
como genetista. A dia de hoy es el Coordinador del Instituto de Genética Médica y
Molecular INGEMM) del hospital de La Paz de Madrid asi como el director Cinétifico del
Centro de Investigacién Biomédica de Enfermedades Raras (CIBERER).

Rocio Sanchez Carpintero

Licenciada en Medicina por la Universidad de Navarra. Cuenta con mas de 20 afios de
experiencia como neuropediatra en la Clinica Universidad de Navarra donde creo la
unidad de Sindrome de Dravet. Es profesora titular de Pediatria en la Universidad de
Navarra.

Rubén Hernandez

Doctor en Medicina por la Universidad Auténoma de Madrid. Investigador con mas de
14 afios de experiencia en el Centro de Investigacion Médica Aplicada (CIMA)
perteneciente a la Universidad de Navarra. Experto en terapia génica.

PROYECTOS CIENTIFICOS EN 2017

Este ha sido un afio muy bueno para nosotros; el nombre “Sindrome de Dravet” se ha
estado oyendo en muchos lugares y se ha avanzado mucho en la investigacion y
desarrollo de farmacos.

La Liga Internacional para la Epilepsia (ILAE) ha otorgado el premio 2017 a toda una
trayectoria profesional a la Dra. Charlotte Dravet, por su descubrimiento en 1978 de este
sindrome que lleva su nombre.

La organizacién norteamericana Cures Within Reach ha otorgado el premio al mejor
farmaco de reposicionamiento al Doctor Lieven Lagae por descubrir la fenfluramina, una
posible esperanza de cura de la enfermedad para muchos pacientes.

Y EURORDIS, que es la entidad que representa a todas las organizaciones de
enfermedades raras de Europa, ha dado el premio a la mejor organizacién de pacientes
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a la Federacion Europea del Sindrome de Dravet, de la que somos miembro fundador y
gue agrupa a organizaciones de pacientes de 15 paises europeos.

Pero aparte de todo lo anterior, en 2017, destacamos las siguientes noticias de los
proyectos de empresas farmacéuticas con las que estamos en contacto y en los que estan
participando nuestros nifos:

La publicacion de los resultados del ensayo clinico con Epidiolex (cannabidiol), en
el que hemos conseguido que entrase Espafa y algunos de nuestros nifios.
Resultados positivos, ya que ha mostrado una alta eficacia en la reduccién de las
crisis epilépticas entre 30%-40% de los afectados.

Se han anunciado los resultados del primer ensayo clinico de otro farmaco
especifico para Dravet, el ZX008 o Fenfluramina, realizado en EEUU, con unos
excelentes datos: reduccion de media, del 64% de las crisis administrando una
dosis alta del medicamento.

Se ha Iniciado el ensayo de Fenfluramina en Espafia, en el que estan participando
algunos de nuestros nifios y del que empezaremos a tener resultados a partid de
la segunda mitad de 2018.

Se ha iniciado en EEUU el ensayo clinico con un tercer farmaco especifico para el
Dravet, ATALUREN, y con un cuarto farmaco, el TAK-935.

Y por detras de éstos, nos van a venir en préximos afios otros 5 farmacos, que
acaban de conseguir su designacion como farmacos huérfanos por las agencias
reguladoras del medicamento.

Por ultimo, relativo a la Investigacion, no podemos dejar de mencionar los
PROYECTOS DE TERAPIA GENICA, que son en los que tenemos una gran
esperanza. Consiste en la utilizacion de virus a los que se les quita el ADN para
que "infecten” las células que se quiere (las neuronas en este caso) y al infectarlas,
le pongan a éstas, el ADN que los cientificos le han metido al virus, en este caso
es el gen SCNTA (la mutacion de este gen es el causante en la mayoria de los
casos del Dravet).

Los dos grandes equipos de investigadores que estan buscando desarrollar la
Terapia Génica son:
> En Espana, el dirigido por el Doctor Rubén Hernandez del CIMA y
miembro de nuestro comité cientifico asesor.
> En Inglaterra, el dirigido por la Dra. Rajvinder Karda de la University
College London.
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Hemos logrado entre todos ser una enfermedad por la que los investigadores sienten
interés y eso es una gran esperanza para nuestras familias. Para ser una enfermedad rara
nuestra presencia es notoria en los congresos médicos y de investigadores de todo el
mundo.

Aparte de todo lo anterior destacamos los siguientes acontecimientos de 2017 de los
que el Dravet ha sido protagonista y en los que nuestra Fundacién ha estado presente
mostrando su apoyo:

>

Y

Premio Reposiciomiento por parte de Cures Within Reach al Dr. Lieven Lagae
(por la fenfluramina).

Premio a la trayectoria profesional por parte de ILAE - International League
Seis designaciones de farmaco huérfano.

GW Pharma ha enviado la solicitud de aprobacion de mercado para Epidiolex
(Cannadibol) en Europa.

Y ademas, desde la Fundaciéon Sindrome de Dravet:

Seguimos financiando la financiando el test genético a través del INGEMM del
Hospital la Paz de Madrid para el diagnéstico de la enfermedad a cualquier
persona del mundo con sospecha de tener Sindrome de Dravet. El coste para las
familias es cero. A lo largo de estos afios hemos diagnosticado a casi 500
personas.

Seguimos manteniendo los ratones que hemos creado con la mutacion genética
para la investigacion, ofreciéndolo gratuitamente a los laboratorios de todo el
mundo y ya hay mas de 25 laboratorios trabajando con él.

PROYECTOS TECNOLOGICOS

Sigue estando en cabeza WACEAN, la plataforma de captacion de datos creada por los
pacientes y al servicio de los pacientes. Hemos continuado mejorandola y ampliandola
con WACEAN HEART.

WACEAN HEART es un sistema que permite
monitorizar al paciente durante las 24 horas

del dia y anticipa la aparicion de una crisis
epiléptica, de modo que los padres /
cuidadores pueden atender desde el primer
momento al nifio. Ello es asi porque esta
comprobado que el ritmo cardiaco aumenta
segundos antes de la aparicion de una crisis
epiléptica y esta app desarrollada por la

Fundacion, detecta y alerta de esa variacion.


https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwilg9qDlLLZAhWCSBQKHVbbAu8QjRwIBw&url=https://twitter.com/dsfeu&psig=AOvVaw17yjWTHAL4AA77ZO2rRIUO&ust=1519135783221356
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La aplicacién informatica se descarga de forma gratuita en el moévil o Tablet.

Es especialmente Util durante las horas de suefio nocturno o en la siesta, pues muchos
de los enfermos Dravet suelen tener crisis en esos momentos pasando desapercibidas
en numerosas ocasiones con el peligro que ello conlleva.

Se coloca una banda comercial (habitual en el mercado) alrededor del pecho del nifio y
se conecta via bluethoot con el mévil/Tablet y se va recogiendo la frecuencia cardiaca.
Cuando ésta sobrepasa unos limites, el movil lanza una alerta que avisa del inicio de la
crisis.

Nuestra app permite personalizar los valores para cada paciente, pues cada uno tiene
unos registros cardiacos diferentes.

Es un sistema no invasivo y comodo de utilizar que permite el descanso del paciente al
mismo tiempo que su continua monitorizacion.

Los datos que va recogiendo el mévil / Tablet se suben de forma instantanea a WACEAN
quedando guardados en la plataforma a disposicion de los padres y médicos, quienes
no tienen que anotarse ningun registro en papel. Todo queda almacenado en la nube.

La app permite obtener informes y estadisticas y detectar otros problemas médicos; de
hecho, ha permitido confirmar la sospecha de que algunos pacientes Dravet también
presentan alteraciones cardiacas y estan siendo controlados por el Cardidlogo.

El uso de WACEAN HEART también
facilita la lucha contra el SUDEP o muerte
subita, otra de las afectaciones del
Dravet. La incidencia de la muerte por

", esta causa es muy elevada los pacientes
é ! 4 con Dravet: tras una crisis, en estado
; SUDEP L — post-ictal, el nifo entrg en paradgly

¢lp,fa Titernacional DA N fallece. La alerta que emite la aplicacion

23 de OCTUBRE www.dravetfoundation.eu ofrece la posibilidad a los

Di t jonal Contra la Muert ibit 1 1 H H
ia Internacional Contra la Muerte Sibita en Epilepsia padres/cmdadores de poder realizar una

reanimacion cardiopulmonar mientras se
espera la llegada de los servicios médicos
de emergencia y asi salvar la vida del
nifo.

La banda se ha comprado y distribuido gratuitamente a todas las familias de la Fundacion
que la han solicitado.


https://www.google.es/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwjO4ru0lLLZAhUKtRQKHc6CAr8QjRwIBw&url=https://twitter.com/silinf9&psig=AOvVaw17yjWTHAL4AA77ZO2rRIUO&ust=1519135783221356
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Una vez conseguido este hito, tenemos otros proyectos tecnoldgicos relacionados con
la salud: como el desarrollo de una aplicacion que avise de los cambios de temperatura,
del nivel de saturacién de la sangre, etc... que queremos ir poniendo en marcha en 2018.

AREA SOCIAL

Continuamos dando apoyo a nuestras familias a través de la red de embajadores
presentes en todo el territorio nacional. Uno de los problemas de una enfermedad rara
es la escasa incidencia y la dispersidn de las familias; esa lejania y lo duro del dia a dia de
la enfermedad, hacen muy dificil que puedan mantener un contacto frecuente.

Los embajadores dan ese apoyo a las familias de las provincias cercanas a ellos.

Y no podemos olvidar la reunion anual de familias, con el apoyo del Centro de Referencia
Estatal de Enfermedades Raras de Burgos, que permite el encuentro de familias de todas
partes de Espafia y que en 2017 se celebro los dias 13, 14y 15 de octubre.

En él, contamos con la presencia de mas de 50 familias, que pudieron disfrutar de la
compahia de "estar con otras familias que conocen la enfermedad y que cuando hablas
con ellas te entienden perfectamente y te pueden aconsejar desde su experiencia”.

En él, contamos con la presencia de la Dra. Ana Mingorance, hizo un interesantisimo
resumen de todos los avances acontecidos en investigacion durante 2017 y se informd
de los proyectos futuros que las empresas investigadoras y farmacéuticas iban a
acometer en 2018. También contamos con la presencia de Eva Barroso, genetista del
INGEMM de La Paz quien nos contd cuantos test genéticos se han realizado en 2017 asi
como el dia a dia de su trabajo. Por su parte, Rubén Hernandez nos explic6 como van
los avances en terapia génica.

Por dltimo, a NIVEL ORGANIZATIVO Y DE DIFUSION, hemos seguido

creciendo:

% Seguimos trabajando con otra organizaciones internacionales Dravet, como
nuestros compaferos de Dravet Portugal - Associacdo Sindrome de Dravet,
Portugal (que nos han provisto de las traducciones de Wacean en portugués) o
Dravet Syndrome JP Japdn (con quien nos reunimos a finales de afio).

% Ademas seguimos siendo miembros de pleno derecho Dravet Syndrome
European Federation, organizacion de la que somos miembro fundador.
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NDACITON

% Nuestro proyecto Wacean-Heart fue la iniciativa elegida por los usuarios en los
Premios Somos Pacientes con mas de 25.000 votos, lo cual es el récord histérico
de este certamen.

% Los ratones Dravet siguen facilitando la investigacion cientifica y tenemos
constancia de importantes programas de investigacion en los que se estan
utilizando.

& Seguimos haciendo difusion del sindrome de Dravet a través de todos los
medios incluyendo, entre otros, portada del periédico 20minutos o los camiones
Dravet de Molinero Logistica S.L.

& Se ha realizado una campafa espectacular de cara a Navidad, con casi 10.000
participaciones de loterias vendidas o mas de 1.200 calendarios solidarios.

% Seguimos con nuestra plataforma de difusion del sindrome de Dravet a través del
deporte y eventos culturales y sociales RetoDravet, con miles de seguidores en
toda la geografia espafiola.

% Multitud de deportistas amateurs y profesionales apoyan nuestra causa asi
como equipos en varias disciplinas deportivas, como el Basket Navarra Club.

% Hace unos meses estrenamos la pagina web oficial de RetoDravet, la cual os
invitamos a visitar: blog.retodravet.com

% También pusimos en marcha nuestra tienda solidaria shop.retodravet.com
que, ademas de aportarnos ciertos beneficios econdmicos, también nos permite
poder equipar a todos nuestros colaboradores, tanto de Espaifia como del
extranjero, con nuestros productos solidarios.

% La Fundacién ha crecido en Facebook superando los 8.000 usuarios, mientras
que RetoDravet mas de 3.000.

RETODRAVET: PLATAFORMA DE DEPORTE SOLIDARIO

RetoDravet es la plataforma formada por

deportistas solidarios de todo el mundo,

w pertenecientes a las distintas areas
deportivas existentes, que prestan su

ReiODra\let apoyo a la difusion de la enfermedad en
“ . los distintos eventos deportivos en que

participan, vistiendo la camiseta con el

logotipo de Reto Dravet y el nombre de la
enfermedad.
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Nuestros voluntarios son en su mayoria deportistas que nos conocen por haber
colaborado de forma desinteresada con nosotros o que a través de la difusion
gue se hace, contactan con la Fundacién ofreciendo su apoyo en los eventos en
que participan.

En el afo 2017 ha continuado creciendo y son continuas la muestra de solidaridad
con nosotros de deportistas que participan en eventos vistiendo “la morada”,
camiseta de color morado que simboliza la epilepsia con el logotipo de la
mariposa, simbolo del Sindrome de Dravet.

LA INVESTIGACION,
La actividad del blog que este NUESTRA ESPERANZA -
afo hemos creado SU CURA, NUESTRO SUENO

https://blog.retodravet.com, ha
sido continua.

RetDo%rug\‘et
L)

¢Nos acompanas?

Hemos recibido varios miles de fotografias de eventos en los que han participado
nuestros deportistas solidarios que, con su gesto desinteresado, ayudan a en la difusion.

En Espafia contamos con el apoyo de corredores como Samanta Chocrén periodista
argentina afincada en Madrid, solidaria con causas benéficas, en la organizacion de
eventos; o como Novatillo, bien conocido en el mundo de los corredores en Twitter

La iniciativa RetoDravet, cuenta con su propia blog y su propio Facebook, Instagram
y Twitter.

ACTIVIDADES RETODRAVET EN 2017

Como en afos anteriores, hemos participado en las carreras mas importantes del
calendario en Gipuzkoa (Maraton Donosti - San Sebastian, 15 km San Sebastian, 5 Millas
del Urumea, Behobia/SS, Cross Tres Playas de San Sebastian, Trail de Noain) asi como
nos hemos hecho visibles en otras provincias como Madrid (carreras, torneo de golfy de
padel), Valencia (torneos de tenis y padel), Bilbao, Vitoria-Gasteiz, Albacete (Sesiones de
Spinning), La Rioja, Murcia, Barcelona, Navarra, etc.


https://blog.retodravet.com/
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DORSAL SOLIDARIO

Q\{ RETO DRAVET

Llevamos 4 afios (desde el 2012) participando en estas carreras y eventos y queremos ir
a mas, mas visibilidad, mas implicacion social.

A continuacién, damos muestra de algunos de esos eventos y acciones deportivas en los
que se ha dado visibilidad al Sindrome de Dravet por todo el mundo:

O
R

Entrenamiento Badalona Behobia

Entrenamiento Madrid

)

Carrera en Japon
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Y.

Mercadillo Sozarno

Donosti

Dia Internacional Dravet-Madrid

LA FUNDACION EN LOS MEDIOS

Respecto de las redes sociales, disponemos de Facebook, Instagram y Twitter. Nuestra
pagina web ha experimentado un importante crecimiento en 2017

El Facebook de la Fundacion ha experimentado un importantisimo
crecimiento en 2017. Hemos lanzado diversas campanias de difusion,
consiguiendo llegar a mas de 8.000 “me gusta”, con un alcance
medio semanal de unos 45.000-50.000 usuarios unicos.

El Facebook de RetoDravet ha llegado a mas de 3.100 “me gusta”,
con un alcance medio semanal de entre 12.000-20.000 usuarios
Unicos.

Cifras muy importantes para una pequefia organizacion de pacientes.
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Con mas de 400 usuarios, en el Instagram de RetoDravet

Con mas de 1.430 usuarios en el twitter de RetoDravet y otros 1.150
de Fundacién Dravet.

En nuestro Facebook, subimos un video cuyo protagonista es un padre de un nifio con
Sindrome de Dravet, que ha tenido una gran difusion, llegando a mas de 110.000
usuarios, siendo compartido mas de 1.900 veces y siendo reproducido por mas de
35.000 usuarios: https://www.facebook.com/RetoDravet/videos/1444483358980762/

En convocatoria de Somos Pacientes, cuyo premio ganaba el proyecto mas votado en
redes, logramos conseguir mas de 25.000 votos, lo cual es el récord absoluto de votos
en la historia del certamen.

&) Respecto de los medios tradicionales de comunicacion
(prensa escrita, prensa digital, programas de television y
% de radio), hemos tenido numerosas apariciones en todos

ellos, pudiendo cumplir con nuestro objetivo de dar a conocer
la enfermedad, que cada vez suene mas el nombre Dravet.
Estas serian algunas de ellas:

B w
/0B


https://www.facebook.com/RetoDravet/videos/1444483358980762/
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Wacean-Heart (Dravet Syndrome
Foundation)

AGEND
PUBLICADO EL 9 DE OCTUBRE DE 2017 ALAS 18:27 POR SOMOS PACIENTES

Finalistas Premios 2017 COMENTAR (107) 1 e Me gusta 168

La aplicacion Wacean-Heart, junto 2 una banda de lectura cardiaca, permite detectar crisis:
epilépticas y paradas cardiacas, que suponen un 20% de las muertes de los nifios afectados
El sindrome de Dravet es una enfermedad neurologica genética, grave e incapacitante. Se
muestra entre los 4 y 12 meses de vida, cuando aparecen las primeras crisis epilépticas,
prolongadas y muy dificiles de controlar. Uno de cada 5 nifios muere antes de los 14 afios. La

mitad de ellos, a causa de SUDEP (muerte siibita). Es una consecuencia de las enfermedades Flt: "
que cursan con epilepsia, los pacientes dejan de respirar después de una crisis y fallecen

22 |
Para contribuir a parar esa tendencia se propone el desarrollo de un sistema que permita Feb. |
monitorizar a a los nifios con alto riesgo de SUDEP de forma no invasiva, continua y
automatizada. Y, entre otros objetivos, desarrollar una app que permita el registro de estos 24 1
valores y la deteccion de una variacién que implique un riesgo de parada cardiaca o una Feb- ¢
taquicardia (crisis). El sistema emite una alerta a los cuidadores para avisarles del evento y FYa
que puedan realizar una reanimacion cardiopulmonar en primera instancia mientras llega el Mar. |

equipo de urgencias. Almacenar los datos cardiacos registrados durante las crisis epilépticas
para estudio posterior. Y, entre ofros objetivos, permitir a padres y cuidadores descansary
dormir por las noches

Nos adherimos al Dia Mundial del Sindrome de Dravet
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Notcias de Alicante |

Companeros ante la epilepsia

La UA lidera un proyecto para que perros adiestrados detecten episodios de la
enfermedad hasta 30 minutos antes de que se produzcan

M. Fernindez

Las familias destacan la mejora en la calidad de
vida que aportan los animales.

«Un amigo, un compafiero para toda la vida, que te
cuida, te mima y con el que me siento mas
seguras. Asi define Maria, que sufre epilepsia, a
Jeiko, su perro de doce meses. Ambos forman

parte del proyecto «Perros de alerta médica

deteccion de crisis de epilepsias, liderado por la s

H
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Pide un presupuesto

A Neam

SOLDARDAD

Fundacion Inocente, Inocente elige un
proyecto de CIMA sobre el sindrome
de Dravet

La ayuda esta dotada con 30.000 euros

y
to de ayudar a encontrar la cura al SINDROME DE DRAVET.
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SOLIDARIA CON 2587

SALA DE EXPOSICIONES
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Trail Solidario Dravet

Un calendario solidario a favor de la o
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= Reunién Anual de Familias de la Fundacion Sindrome de

[N Dravet en el CREER
AUTONERVION, S.A. = El Centro de Referencia Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras y sus Fami
Ctra. Barakaldo-Trapagaran, km 9.2. Tel. 94 418 80 30. SESTAO acage este fin de semana un nuevo encuentro nacio

www.autonervion.com
= El Sindrome de Dravet s un trastomo del neurodesarrollo que se caracteriza por una epile|

severa resistente al tratamienta
Opera para hacer oir a Dravet R
GETXO ALBERGA ESTA TARDE UNA ACTUACION QUE RECAUDA

GETID ALCRA ST TAISE UL CTIACH 0000 :

Bur I 117102017 - 1597

El Centro de Referencia Estatal de Atenc

i a Pessonas con Enfesmedades Raras y sus Familias (CRE
dependiente del IMSERSO, acoge del 13 al 15 de octubre L2 Rewnién Anual de Familias de
1a Fundacién Sindrome de Dravet.

La Fundacién ha organizado, en colaboracion con el CREER. una jornada informativa el sibado 14 ¢
1a que se contard con 1a partielpacidn de especialistas en la investigacidn en el sindrome de Dravet
expondran Las ltimas novedades en test genéticos as como Las novedades del Programa de Terapi
Génica que 56 esth evando 3 Cabo en el Centro de Ivestigacion de Medicina Aplicada
(CIMA). Completan e Programa otsos tlleres CoOrdinados por La FURACion, 13 presentacion oe as
nuzvas familias y 1a entrega e los Premios Dravet 2017.

1 Sindrome de Draver, enfermedad de origen genético, también conacide eome Epilepsia Misclénic
Severa de la Infancia (SMEI). &5 un trastorno del newrodesarrollo que se caracteriza por uns epilegs
severa resistente al tratamiente. En o mayorfa de los casos, las crisis epllépticas comienzan en
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Organizan una fiesta para dar a conocer el
sindrome de Dravet

Ms noticias
] E-

Barcelona, 18 nov (EFE), La Fundacion Dravet, creada por padires de nifios Py
< Cristina Pedroche  zEncucatrasal
subeunseasual  eopardo?

domingo 19 de noviembee para dar 3 conocer esta anomalia entre Ia desmmtocn
poblacion y recaudar fondos que ayuden a sufragar 1a entidad. Instagram pasa san
Valeatin
La delegada en Catalufia de la Fundaci6n, Vanessa Nicolau, que es madre s
a de dos afios y medio afectada por esta anomalia genéica, ha S

Puigdemont,encl  Lapeticiin
commalbeliade  Meghan Markle
L Dravet, tambi Alost skempre hace asus. Los deportistas de 1a plataforma Reto Dravex corren por nifios
Epllepsia radela ED), sy Sapiiaducss como Ivin (Paterna, 2006), que estan cansados de toparse unay
otra vez con las arisis y las convulsiones, ese desagradable
binomio procedente del Sindrome de Dravet que le ha hecho
totalmente dependientes y les ha privado de una infinidad de

VIIl Carrera de la Amistad Villa de Olvega y | Marcha solidaria Sindrome de Dravet

Otvega 2017
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SITUACION FINANCIERA

Estructura de los Ingresos

Este aflo hemos observado un mayor reparto en el origen de los ingresos; hemos conseguido
ampliar la base de donantes particulares, ocupando el primer lugar con 97.746€ con un 39,34%.
A continuacion, se sitdan las donaciones de Empresas Privadas con 56.653€, que es un 22,80%,
gue se han solidarizado con nuestros proyectos y en tercer lugar, la venta de Merchandising
tanto en eventos como a través de la tienda on-line con 52.904€ que supone el 21,29%.
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= Eventos
= Merchandising,Loteria
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En eventos
deportivos,
mercadillos

solidarios, etc.
Hemos obtenido
21.287€ vy el resto
se reparte entre
grandes donantes,
entidades publicas
y varios.

En consonancia con la misidn y objeto social de la Fundacidn, los gastos se han repartido en las

dos actividades fundamentales:

- Eninvestigacion de la enfermedad, con lainversién de 113.752€, que supone el 57,06%.
- Endifusién del Sindrome de Dravet, hemos dedicado 47.324€, que es el 23,74%.

- Hemos gastado 15.000€, un 7,52%,

familias de todo el mundo para conseguir un diagndstico.

GASTOS

19,057.00 %235.00

15,000.00

r

|

47,324.
324.00 113,752.00

= Compras bandas Wacean
Heart

= Investigacion

= Difusidn de la
enfermedad

Test Genetico

en financiar la realizacion de Test Genético a

Y en otros gastos
(asistencia a
congresos,
organizacién
reunién anual de
familias, etc), se
han dedicado
19.057 €, que es el
9,56%.

Los datos anteriores muestran que hemos obtenido un remanente de mas de 49.000€, que se
reinvertira en los proyectos que vamos a poner en marcha a lo largo de 2018.



