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Qué es el sindrome de Dravet

El sindrome de Dravet es una enfermedad de las denominadas raras, de origen genético,
también conocida como Epilepsia Mioclonica Severa de la Infancia, que afecta a 1 de
cada 16.000 personas.

Origen

La uUnica forma de diagndstico es a través de un test genético, ya que mas de un 80 por
ciento de los pacientes afectados presenta una mutacion en el gen SCN1A, que
conlleva que no funcione o que lo haga de una forma deficiente uno de los canales de
transmisién de sodio existentes en las neuronas, dando lugar a la enfermedad.

Se estima que la prevalencia real podria estar por encima de las dos mil personas en
Espafia, pero por desconocimiento de la enfermedad o diagnéstico erroneo podria haber
solo entre 300 y 500 personas diagnosticadas.

Sintomas

La enfermedad aparece entre los 4 y 12 meses de vida, cuando aparecen las primeras
crisis epilépticas, la mayoria de ellas asociadas a procesos febriles, aunque poco a poco
las crisis suelen aparecer sin la presencia de fiebre. Son crisis de larga duracion y muy
dificiles de controlar, siendo frecuente que los nifios alcancen estatus epilépticos, que
son crisis epilépticas prolongadas que pueden llegar a causar en el paciente dafos
neurologicos graves o incluso la muerte. Pueden ser crisis generalizadas y parciales o
focales, convulsivas o no.

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...

Tratamiento

Es una epilepsia refractaria a tratamientos, farmacorresistente, 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 neuroldgicos que éstas producen.

Los desencadenantes de las crisis pueden llegar a ser, entre otros, el calor, el inicio de un
proceso infeccioso, una vacuna, unas décimas de fiebre, un susto, una emocién, un ruido
fuerte o hasta una situacion nueva. Por ello, muchos de los pacientes afectados no
pueden bafiarse en una piscina, ir a un parque o realizar cualquier actividad cotidiana
que realizaria cualquier nifia, ya que le podria llegar a suponer una crisis epiléptica y una
hospitalizacion.

La vida familiar, por tanto, se ve totalmente alterada y limitada, tanto para el paciente
como para la familia, que se encuentra con que muchas de las actividades comunes
suponen un peligro para su hijo.

La falta de control de las crisis y la incertidumbre ante las preguntas ;cuando tendra la
proxima? y jcuanto le va a durar? provocan un estrés constante en el ntcleo familiar que
limita y afecta de por vida.
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Los hermanos de los afectados suelen ser también los eternos afectados, pues pasan a
quedar relegados a un segundo o tercer plano.

Por ello, ademas del impacto de la enfermedad en el propio nifio afectado, no hay que
olvidar el trauma que el sindrome de Dravet provoca en el conjunto completo de la
unidad familiar. Las personas con sindrome de Dravet requieren de un apoyo y atencion
constantes; el ambiente familiar se ve gravemente deteriorado.

Por ello, es muy importante el apoyo psicologico a las familias y cuidadores, pues tienen
que aprender a vivir en una situacion con un estrés constante, que desmorona las
estructuras y vinculos creados con anterioridad a la aparicién de la enfermedad.

Evolucion

Las personas con sindrome de Dravet padecen otras muchas afectaciones, no solo las
crisis epilépticas, sino también grave retraso cognitivo, problemas psicomotores
(tanto a nivel de psicomotricidad fina como gruesa), problemas de deglucion, ataxia, pies
planos y valgos, escoliosis, graves problemas de comunicacion y lenguaje, problemas
conductuales, agresividad, trastornos obsesivos, hiperactividad, trastornos del espectro
autista y un sinfin de otras alteraciones asociadas al desarrollo.

Sindrome de Dravet: mucho mas que una epilepsia

“Retraso en el desarrollo

» Dificultades en el movimientoy el equilibrio

» Afecciones ortopédicas

» Problemas odontoldgicos

» Problemas de lenguaje y habla

» Problemas de crecimiento y nutricion

» Dificultades para dormir

» Infecciones cronicas

» Trastornos de integracion sensorial

» Deficiente funcionamiento del sistema nervioso
autonomo

» Mortalidad de alrededor del 15%

» Y muchos problemas mas impactando de manera
directa a toda la familia

Fundaciéon Sindrome de Dravet — www.dravetfoundation.eu

Dravet Syndrome Foundation, delegacion en Espafa C/ Doctor Fleming, 30 1° Izq — 28036 Madrid
www.dravetfoundation.eu / Facebook: Fundacion Sindrome de Dravet / Twitter: @FundacionDravet
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Mortalidad

El indice de mortalidad es del 15%, principalmente por infecciones que no pueden
superar o por SUDEP (muerte subita), que surge en estado postictal, cuando tras una
crisis sufren una parada cardiaca.

Es, por lo tanto, una de las patologias mas graves e incapacitantes entre las
enfermedades con epilepsia que se inician en edad infantil.

La Fundacion Sindrome de Dravet

La Fundacion Sindrome de Dravet naci6 el 31 de mayo de 2011 y tiene su sede social en
Madrid. Contamos ademas con delegaciones en el Pais Vasco y en Navarra.

El germen inicial fue un grupo de padres luchadores que no se resignaron a seguir el
dictado de la enfermedad que atacaba a sus hijos, el sindrome de Dravet, una epilepsia
catastréfica de la infancia que afecta al cerebro en formacion de los nifios y que les deja
graves secuelas neuroldgicas. Este grupo de padres decidio luchar contra la enfermedad
a través de la investigacion y el apoyo a otras familias de afectados.

Nuestra organizacién tiene 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 necesarios para que hagan
su trabajo, pero a su vez construyendo un modelo de negocio valido para la industria
farmacéutica.

Queremos dar apoyo a las familias en las maximas facetas posibles, y que se sientan
acompafiados en el dificil dia a dia.

Nuestro principal apoyo financiero procede de los donantes privados, tanto de personas
particulares como de empresas. Los primeros organizando eventos, vendiendo loteria,
merchandising, etc, y los segundos a través de donaciones y contribucion en la
financiacion de proyectos que nos hacen la vida mas facil a las familias.

Somos miembros de pleno derecho de:

e Federacion Europea del Sindrome de Dravet, de la que somos ademas
fundadodres.

e Federacion Espafola de Enfermedades Raras, FEDER

e EURORDIS, Organizacion Europea para Enfermedades Raras
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También destacar que nuestros trabajos y esfuerzos
fueron reconocidos publicamente por la Sociedad
Espanola de Neurologia, que representa a los
neurodlogos espafioles, recibiendo el pasado mes de
junio su prestigioso Premio-Epilepsia, que supone
el reconocimiento a personas y entidades que han
realizado actividades de promocion de la
Neurologia en el ambito cientifico, institucional o
social.

Nuestros fines estatutarios son:

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

e Apoyar y 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.

e Establecer convenios de colaboracién con instituciones publicas y privadas,
administraciones y empresas, tanto internacionales como nacionales, como
autondmicas y locales, para la obtencion de recursos de toda indole que
posibiliten el cumplimiento de los fines de la Delegacién de la fundacién.

e Fomentar y desarrollar actividades de formacion integral, tanto cultural como
académica o técnica, como instrumentos necesarios y validos para la plena
integracién 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.
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Proyectos y avances cientificos en 2019

Seguimos teniendo las mismas prioridades:

3

Actuar
ante el
problema

Tratamiento 1 2
epilepsia

Que haya Que todos
muchas los
terapias ensayos

en vengan a

de
diagnodstico
en Espana

desarrollo Espana
de los tres
tipos

Que haya muchas terapias en desarrollo

La prioridad nimero 1 es que haya muchas terapias en desarrollo, para conseguir no solo
reducir o eliminar las crisis epilépticas (una de las manifestaciones con consecuencias
mas incapacitantes) sino incluso abordar otras comorbilidades e incluso mitigar los
efectos de la enfermedad.

Durante todos los afios de vida de la Fundacion, este objetivo se ha afrontado desde tres
vertientes:

1.- Hacer que sea mas facil trabajar en el sindrome de Dravet que en otras enfermedades
y, por lo tanto, que los investigadores se sintieran atraidos por ella. Asi, creamos el raton
con la mutacion Dravet missense en abierto, es decir, gratuito y accesible a todo el
mundo. El impacto son cifras muy importantes:

Mas de 5
Miles de millones
Cientos de ratones de Euros
25 grupos investigadores | Draveten | que estan

laboratorios | dedicando
a Dravet
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Entre los proyectos que hemos realizado durante el afio 2019, uno ha sido la creacion de
un nuevo ratén con la mutacién non-sense, que va a permitir tratar otra vertiente del
Dravet y que representa aproximadamente al 25% de pacientes. Al igual que el raton
missense, lo hemos puesto a disposicion de la comunidad cientifica internacional y ya
esta en varios centros cientificos facilitando y habilitando la investigacion en el sindrome
de Dravet.

Los ratones han permitido grandes avances en Terapia Génica:

Los ratones han ayudado mucho...
... y todavia pueden ayudar mas.

Alrededor de uno de cada cuatro casos de sindrome de Dravet se
debe a una mutacidén non-sense (sin sentido, de parada prematura).

El resto se debe a otro tipo de mutaciones.

Las mutaciones non-sense podrian ser tratables por farmacos que
hacen que la célula se salte la sefial de parada prematura.

Ese es un tipo de farmaco que no se puede probar en los ratones de
la Fundacion, que llevan una missense.

Los ratones Dravet Japoneses y los de OPKO con mutaciones non-
sense no son de acceso abierto.

Necesitamos un ratdon non-sense de acceso abierto para que nadie
ponga limite a cuantos grupos pueden probar o no las terapias de
“salto de parada prematura” en el sindrome de Dravet.

Desde la Fundacion Sindrome de Dravet seguimos manteniendo los ratones que hemos
creado con la mutacién genética para la investigacion, ofreciéndolo gratuitamente a los
laboratorios de todo el mundo y ya hay mas de 25 laboratorios trabajando con él.

El objetivo es poner en comun el conocimiento y los avances que cada grupo esta
logrando con objeto de potenciar un tratamiento de terapia génica efectivo que cure la
enfermedad.

La Fundacién esta impulsando esta union y potenciando su continuidad, buscando
financiacion y dandole visibilidad.

1
At ‘
Raton mis-sense Raton non-sense
Raton negro (para que tenga los sintomas muy Raton blanco (para que no tenga los
fuertes, en ellos el Dravet es muy agresivo) sintomas, en los blancos no hay Dravet)
Por eso hicimos los ratones portadores, y hay que activar la mutacion Al estar protegidos por ser blancos solo hay que cruzarlos con

usando un segundo raton transgénico para que tengan la enfermedad. un ratén negro normal, no con otros transgénicos, para que los
hijos tengan la enfermedad.

Rompio las barreras de acceso a investigar en el o, . .
sindrome de Dravet. Facilitara la vida a los que no quieren tener
dos colonias de transgénicos.
Se pueden probar en ellos casi todas las

terapias, salvo las de mutacion de parada Se pueden prtzbar en ellos todas las
erapias.
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2.- Facilitar |a interaccion entre investigadores para que sean mas fuertes y asegurarnos
de conocer a todos los que estén buscando la cura (arreglar el gen o la proteina) para
poder ayudarles en lo que necesiten. ;Como?

1. Estando presentes en congresos, conociendo y conectando personas.

2. Fomentando consorcios de investigacion y colaboraciones.

3. Y el ano 2019 organizamos en septiembre unas jornadas cientificas “"Dravet
Conference” en Madrid donde reunimos a cientificos de relevancia internacional
y asistentes de mas de 10 paises que se unieron para hablar del sindrome de
Dravet. Se mostrd el gran interés despertado entre médicos y expertos de la
comunidad cientifica de todo el mundo.

Este panel de expertos, representados por diferentes instituciones cientificas y
grandes compafiias farmacéuticas de diferentes paises, trabajaron durante
la Dravet Conference para definir los proximos pasos hacia la cura:

e Terapia génica del CIMA Universidad de Navarra

e Activador del canal Nav1.1 de Gladstone Institute de la Universidad de
California San Francisco

e Terapia génica SCN1A de la University College London

e Activador Nav1.1 de Lundbeck

e Terapia génica de Encoded Therapeutics

e Oligonucledétidos antisense de Stoke Therapeutics

Algunos de los investigadores reunidos en el Congreso formaron ademas parte de la
Reunién de Expertos que se realizo6 el dia posterior.
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3.- Financiar directamente proyectos de alto interés que no estan siendo financiados
actualmente por nadie y que pueden ayudar directamente a curar la enfermedad, como
es, por ejemplo:

e Proyecto de Terapia Génica, via consorcio CureDravet*, al que pertenece el CIMA

*Recordemos que, con el apoyo de la Fundacion Sindrome de Dravet, se puso en marcha en el 2018 el
proyecto CureDravet: consorcio de cientificos para la investigaciéon de la cura del Dravet a través de la terapia
génica. Esta union esta formada por Cientificos de la Universidad de Tel Aviv (Israel), el Instituto de Genética
Molecular de Montpellier (Francia), University College London (Reino Unido), el CIMA (Centro de
Investigacion Médica Aplicada) y la Clinica Universitaria de Navarra, junto con Innomedyx (Espaiia). La
Fundacion estd impulsando esta unién y potenciando su continuidad, buscando financiacién y dandole
visibilidad.

Que todos los ensayos clinicos vengan a Espaia
La prioridad ndmero 2 es traer mas ensayos clinicos a Espafia.

El hecho de que un ensayo clinico se realice en nuestro pais implica que una nueva
opcién terapéutica, si se aprueba, estara a disposicion de nuestros pacientes entre 3-5
anos antes que si no se hiciera aqui. Estamos trabajando en:

e Conocer todos los proyectos a nivel mundial con posibilidad de llegar a ensayos
clinicos y crear una relacién con esos equipos, como hemos ido haciendo hasta
ahora, afios antes de que lleguen a ensayos.

e Asistencia de a congresos y conferencias, ya que son clave para este objetivo de
informacién y relaciones.

e Ayudar a la empresa farmacéutica en la evaluacién y estudio del ensayo clinico
en Espafa, facilitando que venga a Espaiia.

e Cuando el ensayo viene a Espafia (y ya van tres), debemos ayudar a que llegue a
tantas familias como sea posible, como hemos ido haciendo hasta ahora.

e Pero si el ensayo no viene, tenemos que explorar todas las vias posibles de que
los pacientes espafoles puedan participar si quieren, como hicimos con Ataluren.

Este afio se ha iniciado un nuevo ensayo clinico con un nuevo medicamento en Espafa
con la compaiiia farmacéutica Ovid Therapeutics, con un farmaco que explora un nuevo
mecanismo de accion. En el final del afio 2019, han estado reclutando a pacientes en
cinco centros espafioles para su ensayo clinico de fase 2 ELEKTRA.

Nuestros pacientes han seguido participando en los ensayos de Epidyolex y Fenfluramina
este afio 2019, ensayos que conseguimos traer en afios anteriores y en los cuales la
Fundacion ayudd a las farmacéuticas a identificar los centros donde a dia de hoy aun se
siguen realizando. Epidyolex (Cannabidiol) ha sido aprobado por la Comision Europea 'y
ya se esta trabajando en su llegada al mercado, se estima que estara disponible en la
segunda mitad del 2020 en el mercado espaiiol. Fenfluramina va detras siguiendo
los pasos, habiendo ya solicitado la autorizacién de comercializacién en Europa, con una
posible llegada a mercado en el ailo 2021.

Destacar que con cannabidiol Espafa fue el pais europeo con mas nifios en su ensayo y
con fenfluramina también ha habido un gran nimero de nifios espafoles.
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Actuar ante el problema de diagnéstico en Espaina
La prioridad numero 3 es reducir la alta tasa de infradiagnostico en Espaia.

Conocemos directamente desde la Fundaciéon a unas 300 familias y estimamos que
puede haber en Espafa alrededor de unas 500 personas diagnosticadas. Pero, por el
indice de prevalencia, el nUmero de afectados tiene que ser entre 2000-2500 personas.

No tener un diagndstico implica que esas personas no tienen acceso a los farmacos
que mejor funcionan y que, ademas, es posible que incluso estén tomando farmacos
contraindicados para el sindrome de Dravet.

Ademas, no tener mas familias diagnosticadas nos hace mas dificil traer ensayos
clinicos, es dificil encontrar pacientes que participen en esos ensayos clinicos. Se nos
podria llegar a escapar los ensayos, de momento no ha sido el caso, porque, si solo
conocemos a un numero limitado de pacientes que puedan entrar al ensayo, pues ya no
seria rentable pagar a los hospitales espafoles para hacer el ensayo. Esos pacientes, por
tanto, se quedarian sin el ensayo y sin el acceso a las nuevas opciones terapéuticas en
desarrollo.

La mayor parte de los pacientes diagnosticados, tienen una edad inferior a 25 afios.

Ademas de la difusidon que realizamos a través de nuestras redes sociales, RetoDravet o
nuestras campanas de sensibilizacién, queremos desarrollar un proyecto que permita su
localizacion.
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Area Social

Uno de los objetivos fundacionales es el dar apoyo a los pacientes y a sus familias vy,
siguiendo en linea con otros afios, hemos continuado ofreciéndolo a través de los
Delegados Regionales, padres y madres voluntarios que colaboran de forma
desinteresada.

Este afio hemos tenido importantes proyectos que hemos conseguido sacar adelante,
sencillos pero de indudable valor para las familias:

Respiro familiar 2019

Dentro del plan de accion social de la Fundacion y su apoyo a las familias con sindrome
de Dravet, la Fundacién Sindrome de Dravet puso en marcha el Primer Programa de
Respiro Familiar, que consistio en una estancia corta de un fin de semana en Burgos en
la que la Fundacion proporciond, por una parte, un servicio de cuidadores y actividades
adaptadas para los nifios (Dravet y hermanos) y, por otra parte, actividades de ocio para
que los padres las pudieran realizar y disfrutar como pareja, sin tener que estar
pendientes de los nifios (visita guiada por la ciudad y excursion a un paraje historico de
la zona).

Para tranquilidad de los padres, se contd con la presencia de una enfermera para que
pudiera prestar servicios sanitarios en el caso de necesidad.

El objetivo de esta accidon es apoyar al nucleo familiar, a los padres, para que puedan
realizar algunas actividades juntos y disfrutar de ellas.

Todos sabemos lo complicado que es y lo dificil que se hace encontrar esos huecos para
la pareja. Los padres pudieron disfrutar de las actividades que la Fundacién programd
para ellos, con la tranquilidad que da el saber que los nifios estan bien atendidos en el
centro.

Desde aqui agradecemos la colaboracion del CREER (Centro de Referencia Estatal de
Atencidn a Personas con Enfermedades Raras), que ofrecié el alojamiento y comida a las
familias que participaron en el Respiro.

Fondo de solidaridad 2019

Desde la Fundacién Sindrome de Dravet se convocaron las primeras ayudas
econdémicas destinadas especificamente a favorecer a las familias con un hijo con
sindrome de Dravet.

Estos pacientes, ademas de medicacion, requieren la aplicacion de otras técnicas
sanitarias, asi como de servicios de rehabilitacion complementarios, apoyo psicoldgico,
desplazamientos y ayudas técnicas y materiales, que quedan fuera del sistema sanitario
o cuya cobertura por la Seguridad Social no responde a la urgencia y necesidad con la
gue pueden llegar a encontrarse muchas familias.

Por su importe, las ayudas se destinaron a cubrir en todo o en parte este tipo de gastos
realizados por las familias durante el afio 2019.
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Financiacion de la Reunion Anual de Familias

Un afio mas, la Fundacién Sindrome de Dravet celebré su Reuniéon Anual de Familias,
celebrada el dia 28 de septiembre en la sede de la Fundacion ONCE, que nos cedio sus
instalaciones de forma gratuita.

Y, como en afos anteriores, la Fundacion Sindrome de Dravet no solo se hizo cargo de
toda la logistica necesario para celebrar esta reunion (coste de los ponentes, catering,
cuidadores para los nifios, técnicos audiovisuales...) sino que también se hizo cargo del
alojamiento durante todo el fin de semana de aquellas familias procedentes de fuera de
la Comunidad de Madrid.

Este afo ha sido uno de los de mas éxito de asistencia, contando con mas de 70 familias
(alrededor de 250 personas). Todo un récord de participacion sin precedentes en nuestra
fundacion.

Uno de los objetivos de la financiacién a las familias era que ninguna familia que tuviera
interés en ir, se quedara sin hacerlo por no poder financiar el coste de asistir
(desplazamiento, alojamiento, manutencién).

Para consequirlo, ademas del aporte econdmico realizado con fondos de la Fundacién,
se solicitdé patrocinio para cubrir parte de ese coste y lo conseguimos de Zogenix,
Encoded Therapeutics, GW Pharmaceuticals y Ovid Therapeutics, quienes se
solidarizaron con nuestra iniciativa.

Asi, este afo entre su aportacién y lo financiado con fondos propios, las familias no han
tenido que hacer apenas ningun desembolso.

Fue un gran éxito y nos consta la satisfaccion de las familias tras el evento; pudieron
conocer de primera mano todo el trabajo realizado y todos los proyectos que tenemos
en marcha, sobre todo en el area de investigacion.

En el plano de la investigacion, contamos con las ponencias de:

e Charlotte Dravet, fue la descubridora de esta enfermedad y en definitiva la
persona que dio el primer paso hacia la cura del sindrome de Dravet, hace ya mas
de 40 afos, en 1978, al haberse dado cuenta de que aquellos pacientes que
estaban diagnosticados con sindrome de Lennox-Gastaut y que ella trataba en el
Centro Saint-Paul (hoy Centro Henri Gastaut) de Marsella tenian realmente otro
sindrome.
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La enfermedad inicialmente se denominé “Epilepsia Mioclonica Severa de la
Infancia” y, posteriormente, sindrome de Dravet, al corroborarse que afectaba no
solo a nifios sino también a adultos. Por este nombre se reconoce hoy a la
enfermedad internacionalmente.

La ponencia de la doctora “El sindrome de Dravet: una sola enfermedad,
muchos pacientes diferentes” exponia la variabilidad de los sintomas y la
severidad con que pueden darse en el sindrome de Dravet.

Jorge Palop, de Gladstone Institute de la Universidad de California San
Francisco, nos presenté su trabajo en la activacion del canal de sodio Nav1.1y
como podrian ayudar a curar la causa subyacente en el sindrome de Dravet.
Todas las personas que padecen sindrome de Dravet tienen una copia mutada o
otra sana del gen SCN1A y, por tanto, la mitad de los canales de sodio Nav1.1
que les corresponderia. Se trata de hacer que esos canales, mediante farmacos
activadores, “trabajen el doble” para tratar la enfermedad de forma global.

Ana Ricobaraza, del proyecto de terapia génica del CIMA (Centro de
Investigacion Médica Aplicada) de la Universidad de Navarra, compartié con
nosotros todos los avances en la transferencia del gen SCN1A para el tratamiento
del sindrome de Dravet.

Jen Seda, Directora Médica de Encoded Therapeutics, vino desde San Francisco
para presentarnos como va el programa de terapia génica que estan llevando a
cabo, a través del cual esperan curar el sindrome de Dravet con una unica
inyeccion de su vector de virus adenoasociado optimizado que regula al alza la
expresion endogena del SCN1A. Ellos han realizado ensayos preclinicos con
ratones y tienen un objetivo que es comenzar con ensayos clinicos en pacientes
en el 2021.

Javier Avendaiio, director clinico de Stoke Therapeutics vino de Boston vy
compartio con nosotros cdmo funciona el tratamiento que estan desarrollando
para el sindrome de Dravet.

La compafiia biotecnoldgica Stoke Therapeutics, es pionera en una nueva forma
de tratar la causa subyacente de las enfermedades genéticas al regular con
precision la expresion de proteinas. A partir de una nueva tecnologia denominada
TANGO (Targeted Augmentation of Nuclear Gene Output) buscan desarrollar
STK-001, que regulara al alza la expresion de la proteina Nav1.1 a partir de la
copia no mutada del gen SCN1A y asi restaurar sus niveles fisioldgicos,
reduciendo de esta manera la aparicion de convulsiones y las comorbilidades
significativas sin convulsiones.

Esperan presentar la documentacién a la agencia americana del medicamento
(FDA) a principios del 2020 y empezar el ensayo clinico en nifios y adolescentes
con sindrome de Dravet durante el 2020.
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Ademas de temas de investigacion, se trataron temas legales importantes para nuestras
familias, como la reduccién de jornada por cuidado de menor afectado por enfermedad
grave o el patrimonio protegido de las personas con discapacidad. Por otro lado, se
aportaron las vivencias de una hermana Dravet para ensefiarnos como los hermanos
sufren a menudo efectos psicosociales negativos y como los padres podemos llegar a
subestimar dicho efecto en ellos.

Por ultimo, se realizo la entrega de los Premios Dravet 2019, en los que reconocemos
la gran labor de entidades y amigos que nos ayudan en la lucha del sindrome de Dravet:

e La doctora Charlotte Dravet, descubridora de esta enfermedad, por su
contribucion al conocimiento e investigacion del sindrome de Dravet.

e Por su trayectoria en la Fundacién Sindrome de Dravet y por el enorme trabajo
que lleva haciendo desde hace muchos afos, Pilar Diaz y familia.

e Patxi Villoria, corredor solidario de RetoDravet, de Valladolid, por su apoyo en
los eventos organizados a lo largo y ancho del territorio nacional y por impulsar
nuestra "franquicia vallisoletana”, dando ejemplo a los mas pequefios de la
importancia del deporte y su vinculo con la solidaridad.

Creacion de protocolo de emergencia

El sindrome de Dravet tiene un impacto importante en la vida familiar, especialmente
cuando el nifio tiene convulsiones prolongadas que requieren tratamiento hospitalario.

Cuando hay convulsiones graves de larga duracién, es Gtil y necesario tener un plan bien
elaborado para el nifio con sindrome de Dravet.

Uno de los proyectos asistenciales y de investigacion en los que trabajamos en los
Ultimos meses del 2019 fue el de definir y crear por primera vez un protocolo de
emergencia especifico para el sindrome de Dravet, validado por uno de los centros de
referencia nacional que trabajan en esta enfermedad.

Se ha trabajado junto con el equipo de la Unidad de Epilepsia del Hospital Ruber
Internacional y se ha creado un protocolo de emergencia especifico para los pacientes
con sindrome de Dravet, basado en la experiencia de la Fundacion Sindrome de Dravet
y de este equipo de expertos y teniendo en cuenta todas las particularidades de esta
enfermedad.

Era muy importante, ya que las familias se encontraban a veces en una situacion de
desconocimiento del personal médico de urgencias del sindrome de Dravet durante una
situacién de emergencia en un estatus epiléptico.

En base al protocolo elaborado, cada familia tiene que acudir a su especialista para que
lo "adapte” a la medicacién o caracteristicas especiales de su hijo. Este documento,
firmado y sellado por el neurdlogo, debe acompafiar siempre al nifio, ya que sera de
referencia para los médicos de urgencias, personal de los centros escolares, etc., que lo
van a atender en caso de una crisis epiléptica.
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El Pulsiamigo y el Cinturon de vida
En el 2019 también continuamos con estos dos proyectos iniciados en el 2018.

El proyecto del Pulsiamigo que consiste en distribuir entre las familias un pulsioximetro
portatil util para:

e Controlar el nivel de oxigeno en sangre de nuestros hijos cuando estan
convulsionando y decidir si podemos asistirles en casa poniéndoles la mascara
de oxigeno que muchas familias tienen o llamar al servicio de Emergencias ante
la imposibilidad de atenderles, en el terrible caso de que los parametros sean
muy bajos o no aumenten una vez puesta la mascarilla.

e En caso de crisis atonas, por ejemplo, en las que es dificil saber cuando ésta ha
finalizado o en estado postictal, tras cualquier tipo de crisis, nos indica si el ritmo
cardiaco se esta recuperando (uno de los indicadores de que la crisis ha
finalizado) y cual es la saturacién en sangre. Y en el caso de que los valores que
indique el aparato no sean los adecuados, da el “chivatazo” para llamar a los
servicios de Emergencias.

El cinturén de vida, una especie de abrazadera de tela con un bolsillo interior, se coloca
alrededor del cinturén de seguridad donde viaje el nifio y se cierra con un velcro y, en
cuyo espacio interior, los padres colocan la informacién relevante que toda persona debe
tener en cuenta en el momento de asistir a su hijo, siendo otro de los proyectos que
también se ha seguido distribuyendo entre las familias Dravet.

Una idea muy sencilla pero enormemente importante, ya que puede salvar la vida de los
nifos en caso de un accidente de coche, en la que los padres o cuidadores que vayan
con ellos fallezcan o queden gravemente heridos y no puedan explicar a las personas
que acudan en su ayuda, ni a los equipos de urgencias, que ese nifio padece el sindrome
de Dravet. Nuestros hijos padecen un retraso mental de moderado a grave, careciendo
de habla o, en el mejor de los casos, si hablan, son incapaces de explicar que padecen la
enfermedad y qué tipo de cuidados y precauciones se tiene que tener con ellos.

Destacar que la Fundacion Sindrome de Dravet tiene registrado el modelo de utilidad en
la Oficina Espafiola de Patentes y Marcas.
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Otros eventos organizativos y de difusion
Han sido numerosisimos los eventos y actividades promovidas por nuestras familias y
colaboradores, con el doble objetivo de dar difusién a la enfermedad y recaudar fondos.

Desde la magnifica novela de Andrés Pascual, “A merced de un Dios salvaje”, hasta
conciertos benéficos, los taxis Dravet en Madrid y Benidorm, cadenas de
supermercados cuyas bolsas llevan nuestro logo y cuyo beneficio es donado a nuestra
fundacion, campafa de sensibilizacion el Dia Internacional del Sindrome de Dravet con
carteles en todos los autobuses municipales de Donostia-San Sebastian de DBus,
recogida de boligrafos, venta de merchandising en mercadillos y desde nuestra Tienda
Online Solidaria, la reciente campafa con carteles en todos los autobuses del area
metropolitana de Madrid, etc.

En el Dia Internacional del Sindrome de Dravet volvimos a iluminar Espaiia de morado,
de A Coruia a Alicante, de Asturias a Santa Cruz de Tenerife, de Guipuzcoa a Almeria y
asi como por gran parte de la geografia espafola.

Por ultimo, hemos realizado un nuevo video corporativo, de presentacion de la
Fundacion, ya que el ultimo era de 2014 y desde entonces, hemos avanzado mucho.
Hemos contado con la ayuda de FEDER en la financiacidon de parte de su coste.

Gala Solidaria Abrazos

La Campana Solidaria Abrazos es una iniciativa que surgi6 en el afio 2015 liderada por
Innomedyx, con el objetivo de concienciar a la sociedad y conseguir el maximo de
recursos y colaboraciones para la investigacion médica.

Este aflo, firmamos acuerdo bianual con ellos, en apoyo de una recaudacion de fondos
en beneficio de la investigacion del sindrome de Dravet llevada a cabo por el CIMA
(Centro de Investigacion Médica Aplicada). Todos los beneficios obtenidos durante la
campaha se han destinado al proyecto de “Terapia Génica del Sindrome de Dravet”.

Bajo el lema “Cura el Dravet” se han apoyado la realizacion de diferentes acciones de
responsabilidad social con empresas e instituciones para sensibilizar y recaudar fondos.
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RetoDravet: plataforma de deporte solidario

RetoDravet es una plataforma formada por deportistas solidarios de todo el mundo,
pertenecientes a las distintas areas deportivas existentes, que prestan su apoyo a la
difusion de la enfermedad en los distintos eventos deportivos en que participan,
vistiendo la camiseta morada con el logotipo de RetoDravet y el nombre de la
enfermedad.

Nuestros voluntarios son, en su mayoria, deportistas que colaboran de forma
desinteresada con nosotros o que, a través de la difusion que se hace, contactan con la
Fundacion Sindrome de Dravet ofreciendo su apoyo en los eventos en los que participan.

Y lo mas importante: el deporte solidario también se ha extendido hacia los nifios,
quienes han participado con gran ilusidon en algunos de los eventos organizados.

En el aflo 2019 hemos continuado con esa promocion y difusion en mas eventos
deportivos, y también hemos ampliado esa difusion en eventos culturales y sociales.

Para nosotros, como padres de nifios afectados, es muy importante que la enfermedad
se conozca en todos los ambitos de la sociedad: familias, médicos y la sociedad en
general, pues de esa forma serd mas facil reconocerla y diagnosticarla.

Es vital un temprano diagnéstico porque evita que al nifio se le administren farmacos
contraindicados que hagan que empeoren las crisis epilépticas, y porque favorece una
atencién global adecuada al paciente dentro de la complejidad de esta enfermedad. No
hay dos nifios iguales, con las mismas afectaciones, ni a todos los nifios se les administra
el mismo combinado de farmacos.

Por esos motivos, consideramos de gran importancia proseguir con la labor de difusion.
Ademas de la presencia fisica en eventos, nuestros deportistas también colaboran con la
difusion en las redes sociales (Facebook, Twitter, Instagram, etc.).

Queremos continuar ofreciéndoles la camiseta morada con el logotipo de la mariposa,
simbolos de la epilepsia (color morado) y del Sindrome de Dravet (la mariposa).
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Algunos de los ultimos eventos deportivos de RetoDravet

Nuestros corredores solidarios de RetoDravet, que no dejan de sumar kilémetros
solidarios durante todo el afio, se volvieron a unir ademas el dia 23 de junio junto a los
corredores de MAPOMA, que es la asociacion de corredores que organiza el Rock ‘n’
Roll Maratéon & 1/2 Madrid:

Quedada Casa de Campo 23 Junio 2019 — Fundacién Sindrome de Dravet y Fundacion Mapoma

Ademas, como en afos anteriores, hemos participado en las carreras de running mas
importantes del calendario en nacional (Dravet Trail, Maraton Donostia-San Sebastian,
Zurich Maraton de Barcelona, Cross de la Gimnastica de Ulia, Maratén Valencia Trinidad
Alfonso EDP 15kmsansebastian, V Carrera de la Familia en Logrofio ,5 Millas del Urumea,
Behobia/SS...).

Ademas, nos hemos hecho visibles también por todo el territorio nacional a través de
otras modalidades, como a través del padel, sesiones de spinning y otros deportes.

En algunas de estas pruebas llevamos afios participando, pero queremos ir a mas, para
conseguir mas visibilidad y mas implicacion social.

Dravet Syndrome Foundation, delegacion en Espafa C/ Doctor Fleming, 30 1° Izq — 28036 Madrid
www.dravetfoundation.eu / Facebook: Fundacion Sindrome de Dravet / Twitter: @FundacionDravet
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ALGUNAS FOTOS DE RETODRAVET

1/2 MARATON SANTA POLA — ENERO 2019 TRACTORISMO RACE - FEBRERO 2019

- ’

PADEL FOR DRAVET — MARZO 2019 ROCK’N ROLL MADRID MARATON ABRIL 2019
j N~ 74 W B i vV v

ZIORDIKO KROSSA- ABRIL 2019

Dravet Syndrome Foundation, delegacion en Espafa C/ Doctor Fleming, 30 1° Izq — 28036 Madrid
www.dravetfoundation.eu / Facebook: Fundacion Sindrome de Dravet / Twitter: @FundacionDravet
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Redes sociales y difusion
En este entorno en el que la comunicacion y difusién en redes sociales es cada vez mas

importante, nosotros seguimos creciendo de forma imparable.

La cuenta de la Fundacion Sindrome de Dravet ha alcanzado mas de
50.000 seguidores. Hemos mas que duplicado nuestra presencia en el
ultimo afio y seguimos creciendo...

Tenemos seguidores en mas de 46 paises del mundo, en los 5
continentes.

Servimos de inspiracion para otras organizaciones Dravet que se hacen
eco de nuestros contenidos.

Tenemos capacidad para llegar a mas de 100.000 usuarios, generamos
mas de 140.000 reacciones en un periodo de 28 dias.

La cuenta de RetoDravet tiene mas de 4.100 seguidores y ha
experimentado un crecimiento enorme superando nuestras expectativas

@RetoDravet

Con mas de 1200 seguidores, en el Instagram de RetoDravet

Con mas de 2.000 usuarios en el twitter de RetoDravet y otros 1.600 de
Fundacion Dravet.
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La Fundacion en los medios de comunicacion

En el aflo 2019 hemos tenido una presencia muy destacable en los medios de
comunicacién, tanto en prensa (escrita y digital) como en radio y televisién. Destacamos
algunas de las noticias aparecidas a lo largo de 2019 en la prensa digital:

EL NORTE DE CASTILLA DEL 30.1.2019 DIARIO DE NAVARRA DEL 31.1.2019
PSP IR Una tarde musical por el Sindrome
Una carrera por Marco Dravet
Padres, profesores y alumnos de lor]f f%ﬂ;zf:ﬁ:;\:::;})};;{l:lyos recaudan fﬁnden favor de la v m

Los componentes de grupo Pura Relajo ofrecieron un emocionante concierto en el Centro Cuftural de
Nodin la tarde del 25 de enero. Mas de dos horas de rancheras y sorprendentes versiones en la que
también tomaran parte el Coro del Valle de Elorz, la acordeonista Garbifie Sertucha y 1a cantante
Maialen Lecumberti Una jornada festiva pero también solidaria, que sirvi6 para impulsar el trabajo de
la Fundacién Sindrome Dravet,

NUEVECUATROUNO DEL 9.2.2019 NUEVECUATROUNO DEL 3.2.2019

| awon )
El sindrome de Dravet La sonrisa de Inés, que todo lo

moviliza la solidaridad curay hace olvidar el
popular en Villamediana sindrome de Dravet

=D 4

YO SOY NOTICIA DEL 21.2.2019 TODOLITERATURA DEL 26.2.2019

l'odo Literatura:

La magia de los libros contra las enfermedades raras

tom
v de 1 Fundacién Sindrome de Dravet,



NUEVECUATROUNO DEL 25.4.2019

nuevecuatroun

LaV Carrera de la Familia
apoyarala causa de la
Fundacion Sindrome de Dravet

LARIOJA DEL 17.5.2019

LaRicja | Quioser

«Quiero sentir que he hecho lo
imposible por mejorar la vida de mi
hijo»

hacholo Imposibie oo mejors [a vids ds mi hice

Pilar Diaz | Responsable de la zona norte de la Fundacion Sindrome
de Dravet

Una i Sinds de Dravet

DIARIO SANITARIO DEL 22.05.2019

«Cura el Dravet», una cita por la investigacion

aonooEa

g jTe ponemos
h la mejor sonrisa!

£1 Cima Universidad de Navarra, 1a Fundacion Sindrome de Dravet e Tnnomedyx han
firmado un convenio para reforzar la investigacion de terapia génica
para esta enfermedad neurodegenerativa. Bajo el lema "Cura el Dravet”, y organizada
por la Campalia Solidaria Abrazos, este aflo se celebra la quinta cita benéfica por la
investi buscando un pecial: el abeazo de la

De i a derecha, Ana Ricoboreza, Rubbén Hemibidcz, Jost Anoel Abei, Risa Vokeneiels y
Javes ket

El objetivo es reforzar la investigacion terapéutica genética
para el sindrome de Dravet

Dravet Syndrome Foundation, delegacion en Espafa
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EUROPAPRESS DEL 7.5.2019

epsocial.es
europapress / epsocial / infancia

Expertos internacionales se reunen en septiembre en
Madrid para trabajar en los avances en el Sindrome de
Dravet

Publicado 07/05/2019 133112 g

"“Patiem .
Patients .

Un lider mundial
enenergias

Impuk
ataves:

IBERDROLA

MADRID, 7 May. (EUROPA PRESS) -

LA RIOJA DEL 19.5.2019

LaRioja Lo

4.200 personas corren en Logrofio
por el sindrome de Dravet

LaV edicién de la Carrera de la Familia moviliza a los riojanos
y recauda unos 21.000 euros para la Fundacién Sindrome de
Dravet

de

tra esta enfermedad

3 Familia, ¢

“La aparicion de la epilepsia es mas frecuente en los
primeros dos afos de vida”

Se estima que, en Espana, esta enfermedad afecta a unas 400.000 personas, de las que 29,000 son
menores

00 IO I

C/ Doctor Fleming, 30 1° Izq — 28036 Madrid

www.dravetfoundation.eu / Facebook: Fundacion Sindrome de Dravet / Twitter: @FundacionDravet
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San Bernabé | El Espolén brindard con cerveza artesana el Dia de La Rioja

El Espol6n brindara con cerveza
artesana el Dia de La Rioja

El evento 'San BernaBeer 2019', cuya recaudacion por la venta
de vasos se destinara a la investigacién del Sindrome de
Dravet, ofrecerd el 9 de junio degustaciones de cerveza
artesana al precio de 2 euros

NURIA ALONSOY [+ | v
‘\ a

NAVARRA.COM DEL 1.6.2019

= Navarra.com
La Sociedad Espaiiola de
Neurologia galardona a la
Fundacién Sindrome de
Dravet con el 'Premio
Epilepsia’

Esta enfermedad rara, también llamada epilepsia mioclonica de la infancia
afecta a uno de cada 16.000 nacimientos y se manifiesta en el primer afio
de vida.

Imagen el ce

SERVIMEDIA DEL 8.6.2019

servimedia

noticias sociedad salud autonomias
o

La Casa de Campo acoge una carrera solidaria
para dar a conocer el sindrome de Dravet

~_—

\fep a correr o caminar
INSCRIPCIONES EN ibilidad gl
DORSAL.RETODRAVET .COM

Cartel promocional de la Quedada Solidaria

SINDROME [OF DRAVET
FUNDACION
www. dravetfoundation.eu

LA RIOJA DEL 31.5.2019

Comarcas | Los ingeles de Inés

LaRioja | Comarcas cColanona Amede Hae Afaro Nijers Santo
Los angeles de Inés

El Club de Moteros de Villamediana dona 2.549,39 euros a la
Fundacién Sindrome de Dravet para ayudar a una nifia del
municipio que padece esta enfermedad rara

ao- -

NOTICIAS DE NAVARRA DEL 7.6.2019

Encesta por el Dravet
NOAIN ACOGE ESTE SABADO UN TORNEO Y ACTIVIDADES PARA
RECAUDAR FONDOS PARA INVESTIGAR L 0

% REZORTATE DT TELTR MONREAL | TOTOGRATIA 647 225,

[P w i I e e gein 355 | Compart |

Ioea132d scompata of 62 3
 aectad par esta petolog'a,

300113ndo un r3v0 de s 50 vida ¥ @ de otros
Uescierios cagnosicsdes en el Estaco

SOMOS PACIENTES DEL 17.6.2019

X X
Q somos pacientes

Q Eacibs aqi ouh s 1s ivsezaa > Dowmnto: 7

Asociaciones  Premios Somos Pacien

Sandac  Dopencencs  Avances  Entraviss  Opinion

‘Quedadas Solidarias’ por el Dia
Internacional del Sindrome de Dravet

de junio, en Al
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epilepsia, y que
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ATHLETIC DEL 18.6.2018 INFOSALUS 19.06.2018

ATHLETIC Tres de cada cuatro pacientes con

San Mamés, de morado solidario sindrome de Dravet desconoce
padecer la enfermedad

SASberabaMAMALA S
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MADRID, 19 Jun. (EUROPA PRESS) -

s con sindrome de Dravet desconoce padecer la
do la Fundacion que lleva el mismo nombre, que recuerda

Tres de cada cuatro p:
reivindicaciones a t lamante e
enfermedad, segin ha ay

psia de origen genético que comienza en la infancia y que tiene

rojiblanco se iluminar: o v que se trata de una ep
de Dravet, conmemor: creada en 2014 por la Fundacion Sindrome de Dravet graves consecuencias, incluida una tasa de mortalidad de alrededor del 15 por ciento.

INFOSALUS DEL 21.6.2019 MURCIA.COM DEL 23.06.2019

= siscar & infosalus. com @murcin.com / Region

Edificios y monumentos de toda SN .
Espana se iluminaran de morado PR,
Tres de :ad? cuatro pacientes con sindrome de Dravet no

este domingo para visibilizar el =  pecicnies con aéndrome de Druvet
sindrome de Dravet Dravet

Fuente: Agencins

Foto de archivo: Fundacion Sindrome de Dravet
“Tras casi 50 afios de vida, mi na aun desconace
su dlagnéstico v, a pesar de que se tomaron las
muestras bislogicas hace ya ca:

ario, 1o Lenemos
M naticias del resultado del test genético", afirma una
~ o 1 familia miembra de |a Fundacisn
B “Hay 1.500 pacientes que huscames que sstin en
ar: t

ve pellgro par no tener su diagnéstics. Muchos de
estos casos se solucianarian con un test gendtico temprano®, afirman desde la
Fundacion Sindrome de Dravet

©comentar
Hay domingo, 23 de junic, se celebra el Dia Intermacional del Sindreme de
Dravet, también llamado spilepsia mioclsnica de la infancia, que afecta 3 uno
de cada 16,000 nacimientos y se manifiesta an ol primer afio de vida.

Entre las multiples actividades, numerosos edificlos y monumentos
emblematicos e toda la geografia espafiola se iluminaran de morado para dar
visibilidod al sindrome de Dravet como parte de la campana §iluminselDravet

jon Sindrome de Dravel, creada y gestionada per padres de ninos
% cuatro
paclentes con sindrome de Dravet que ain no han sido diagnosticades de este
sindrome: una epilepsia catastrdfica de origen genético que comienza en la

infancia ¥ que liene graves consscusncias, incliida una tasa de mortalidad de

Publicado 21/06/2019 16:54:06 cET FUNDACION S

MADRID, 21 Jun. (EUROPA PRESS) - alrededor del 15%

EL MIRON DE SORIA DEL 14.7.2019 TELEJUMILLA DEL 22.07.2019
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FOTOS Foto [E de 89 PORTADA MUNICIPAL REGION SOCIAL CULTURA EDUCACION VINOYCAMPO FIESTAS DEPORTES
Olvega: Ill marcha
popular a favor del
sindrome de Dravet - fotos
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250 atletas corrieron por la Fundacion
Sindrome de Dravet

Los hermanos Mico vencieron en los VIIl 10y 6,1 km Saludables Ciudad de Jumilla

Totos: Juan Carlos Hervis © 2019
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DIARIO DE NAVARRA DEL 22.07.2019

“Lo que no s¢
conoce no se cura”

DISCAPNET DEL 22.8.2019

DISCAPNET Sce

£l Portal de las Personas con Discapacidad
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Charlotte Dravet se reune en Madrid con familias con
de Dravet para abordar los avances en
investigacion

22 Agosto 2019+ Fund

Notictas Facl

faenda

Internacionsimente com sindrome de Dravet.

EUROPAPRESS/LA RIOJA DEL 8.9.2019

eplarioja europa press
cuopsprass / arija
Ruta, tertulia literaria y cena basada en 'A merced de un
Dios salvaje’, a beneficio de la Fundacion Sindrome de
Dravet

Navidad,
Navidad,
cémoda Navidad.

5

LOGRONO, 8 Sep. (EUROPA PRESS)
Reserva tu plaza y ahorra en:

Ruta por ios de la novela, tertulia literari | autor y ‘aenaparking.com
‘A merced de un Dios salvaje’, de Andrés Pascual, es la propuesta que realiza para
este lunes el grupo Cocinar a ciegas’ todo ello, a beneficio de la Fundacién Sindrome
de Dravet.

o PR—

Dravet Syndrome Foundation, delegacion en Espafa
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EL NORTE DE CASTILLA DEL 23.7.2019

Provincia de Velladolid | Giro hurmoristes e ¢ 1200 personiss e Mot det Margues para celaberar con s Fundcidn Sindvarn,

Valladolid | Provincia de Valladolid = Busca ies notciss de wpuebic Laquna Medina  Arroyo
Cinco humoristas retinen a1.200 Lo+ leido
personas en Mota del Marqués para
colaborar con la Fundacién
Sindrome de Dravet
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JJ Vaquero, Fran el Chavo, Alex Clavero, Roberto ‘Chapu'y

Nacho Garcia ofrecieron sus monélogos para contribuir con la Suscribete
investigacion de esta patologia a
on.
@ Mortede Castilla”™
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PAMPLONA ACTUAL DEL 31.8.2019

Inicio > Sodledad > Ls residencia Amavir Argaray recauda 650€ & su [ornaca sofdaria sobre &
Sindrome de Dravet

La residencia Amavir Argaray recauda

650€ en su jornada solidaria sobre el
Sindrome de Dravet

© 31 3g0st0,2019 & Red: Facsbook a on o
Sociodad 100

GIPUZKOA DEL 13.9.2019

MONGLOGOS POR UN SUENO
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Donativo solidario a p:

¥ Fundaciin

C/ Doctor Fleming, 30 1° Izq — 28036 Madrid

www.dravetfoundation.eu / Facebook: Fundacion Sindrome de Dravet / Twitter: @FundacionDravet



EL PERIODIC DEL 20.9.2019

= elperiodi€ | wboraa
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Eldiz internacional de la pasia Alboraya ko ceiebra durante las festas de
| 12 Patacona con una inicativa benética en favor del Sinarome oe
Dravel

gt cocinero Paco Brocal ayuda a recaudar fondos.
medad rara

15 pacilas en 24 horas que 1o dejaron incderente a N3
&n la piaya de la Patacona donde Ia iniciativa del cocnero s
13 Gala Abrazos y el Ayuntamiento e Alboraya

NFOSALUS DEL 4.10.2019

La doctora Charlotte Dravet, reconocida por su
contribucién al conocimiento del sindrome de Dravet

Publceds 04/10/2019 112217 681

MADRID, £ Oct. (EUROPA PRESS)

jrome de Dravet, también
a recibido el Premio
ion

La doctora francesa Charlotte Dravet, d

Dravet 2019 por i

durante I celebraci6n de Ia reunién anual de familias de
nombre.

indacién del mismo

indrome de Dravel, que afecta a uno de ¢
una enfermedad rara tiene una ta
ciento. S¢ origina por & un gen, comiena
el primer afo de vida del ifo, con crisis desencadenadas por fiebre seguida de wa
epilepsiaresistente a los fdrmacos. =

motores v del habla asi come

42 16.000 nacitmientos, por lo que se
rtalidad de airededor del 15 por

mas, ocasiona graves rels

HOY DEL 23.10.2019

3130 atvo il

Provincla Caceres | La camrera solicaria en Jarsiz serd a bensficio de  fundacién Sindrome de 0

Provincia Ciceres c Tgile Nav Coria HOY A

La carrera solidaria en Jaraizsera a
beneficio de la fundacion Sindrome
de Dravet

Inagpn dola

La prueba tendrd lugar el jueves, 31 de octubre, por las calles de
lalocalidad

Dravet Syndrome Foundation, delegacion en Espafa
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LA OPINION DE MURCIA DEL 25.9.2019

LaOpiI‘li('m DEMURCIA

Region  Actulidad  Doportes  Fronomia  Opinin  Culura  Ocio  Vidayestlo  Participacien  Multimedia

Fincateter

x}, HE’S STARVING. WE'RE NOT.
B, IT'S TIME TO SHARE.

LaopiniGndemucia.es « MUC:pios » Notictas e Jumilla

o f w in

La Fundacién Sindrome de Dravet
recibe 4.750 euros recaudados en
los 10 Km Saludables de Jumilla

Se rata del total de | delk ydel vendido

el dia de |a carrera que servirén para seguir avanzando en el conocimiento de la

enfermedad

e busca dar visibikdad social sl Sindrome de Municiplos de Murcla
Drevet i -

[
La Fundacéén Sindrome de Draver recibe 4750

SALUD DIARIO DEL 23.10.2019

Dl NTERNACIONAL
Siete de cada 100 pacientes con sindrome de
Dravet fallecen de muerte stbita

1 organizacitin de afectaros por est enfermedad trata de localizar 3 unas 1.500 personas
que v estén isgrosticadas ¥ ue podian oster "en arave riesgo”

Wole exte arios ) S p—

de
Patients.

i del 15 por
e, y. e 3 “la muerte
s, w1 G s PRI —

ista,y posmortem o

muesT3 otra cavsa de fallecmientc”.

EL NORTE DE CASTILLA DEL 2.11.2019

Castillay Leon = Segovia | empresas geSegovia Semana Santa Les

Fuenterrebollo dona «dinero
solidario» para la lucha contra tres
enfermedades

Reparo "
Laasociacién Aleph-Tea, la Fundacién Sindrome de Dravet y
la iacién de e i is son las
beneficiadas

[+ |v P

Sabedo, 2 1

C/ Doctor Fleming, 30 1° Izq — 28036 Madrid

www.dravetfoundation.eu / Facebook: Fundacion Sindrome de Dravet / Twitter: @FundacionDravet



LA VANGUARDIA DEL 14.11.2019

GUARDIA | Andalucia

A
Déjanos echarte una mano. "
e ik S solunior

st Figuras del Carnaval de Cadiz actian en

noviembre en Antequera a beneficio de la
Fundacién Sindrome de Dravet

+Fs una enfermedad rara de las que hay diagnosticados 200 casos en toda Espana

s : 1anz dle Tas que iy i
toda Espana ANTEQUERA (MALAGA), 14 (EUROPA PRESS) El Teatso
Toreal de Autequers (Malagal acogeta = proxime sabado 23 de
noviembie a grandes fignias del Camaval de Cidiza beneficio de la
Fundaclén Sindrome de Draver, La tenlente de alcalde delegada de
Cultuna, Ferins, Tradiciones y Juventud, Elena Melero, y el prasidente
del colectivo aventura Solidaria Antequera, Juan Truillo, han
presentado este lunes el certamen Muclie Mucho Humor &
Garnaval’, indefativa solldaria paa colaborar con esta fandacidn, E1
sindrome de Dravet &5 A enfermedad raza de las aus hay

i 200 casos ent 1oida Espaiia s sen  [IEEEEEE

hifa de cuarro afos de una joven antequesana, Loli Arcas, presente

rambién situacion & 1a que se exponen las
personas con wia enfermedad que se caacteriza por conllovar wia
Ia eplléptica de grad 10 que se Inicla en el
primer anio de vida, siendo ademds tesistente a los fimacos y ey m——r——

DIARIO DE NAVARRA DEL 19.11.2019

CaixaBank abre una campaiia de
microdonaciones para nifnos con
sindrome de Dravet

£l objetivo es recaudar 2.040 euros para conseguir 205 chapas con tecnologia QR que permitan la localizacion d
estos nifios en caso de extravio

@ imagen de a campat.

Q00 -

Actualizaga 19/11/2019 3 1as 1223  Eficuetas: Caixabenk

DIARIO DE NAVARRA DEL 25.11.2019
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Nodin suma
pasos en la
lucha contra el
sindrome Dravet |

La jomada acogib un
mercadilloy actividades
deportivas para ayudar
aLreto de la Fundacién
Diario de Navarra

El Ayuntamiento de.
Nodin elige como causa
socal, del desafio
‘solidario, a la Fundacion
‘Sindrome de Dravet

e —

10 de Mol celebrd

Lo

i euniguier
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LA RAZON DEL 17.11.2019

r) s

Empresas /

Minsait «hace equipo»

05 comportamientos de sus companeros

LA RIOJA DEL 21.11.2019

LA RIOJA™
sz AUl

Culturas  Fuoen Espaiict Cine Carsiers Libios Misica Ane TVR Tehevision

Bodegas Ontaiién acogera el sabado
una gala a beneficio de la Fundacién
Sindrome de Dravet

frompress

£l Sindrome de Dravet es una de las consideradas
enfermedades raras, que afecta a 1 de cada 16,000 nacimientos

RIOJA2 DEL 16.12.2019

rioja
©  f] v

3 de cada 4 pacientes
con sindrome de
Dravet aun no han sido
diagnosticados

Este domingo se celebra el Dia Internacional del
Sindrome de Dravet.

La Fundacion Sindrome de Dravet, creada y.
qestionada por padres de nifios que padecen
esta enfermedad rara, busca en Espaiia a los
tres de cada cuatro pacientes con sindrome
de Dravet que atin no han sido diagnosticados
de este sindrome: una epilepsia catastrofica
de origen genética que comienza en la

Por un sueno, por una meta.... ;Nos ayudas?
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