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Presentación 
 

2012 ha sido el primer año completo de la Fundación Síndrome de Dravet ya que oficialmente 
empezamos nuestras actividades en junio del 2011. 

Si el 2011 fue un año de arranque este 2012 ha sido un año fundamental para la Fundación. El tener una 
batería de proyectos de investigación de envergadura nos ha permitidoentrar en conversaciones donde 
antes no podíamos estar. Hemos compartido mesa con los principales investigadores, científicos y 
neurólogos en diferentes congresos del mundo con el fin de buscar estrategias comunes que logren la 
cura del Dravet. 

El Síndrome de Dravet está en un momento dulce. Sin duda alguna el papel de las organizaciones de 
pacientes como la nuestra está cambiando el panorama de la investigación. Los congresos están 
salpicados de trabajos sobre esta enfermedad y eso es sin lugar a dudas por la inyección de energía y 
entusiasmo que transmitimos los padres.  

Toca encarar 2013. Nuestra estrategia inmediata es analizar fármacos existentes que nos puedan valer 
para contener la enfermedad hasta tener una terapia que ataque la enfermedad desde la raíz. Y todo esto 
lo estamos haciendo en coordinación con los mejores equipos de investigación del mundo. 

Cuando arrancamos esta aventura hace dos años apenas me podía imaginar donde llegaríamos en dos 
años. Curar una enfermedad como esta es complicado pero estoy convencido de que estamos haciendo 
lo correcto. Estáis invitados a vivir esta aventura. Un sueño…. Una meta.   

Muchas gracias por acompañarnos en este sueño.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
Julián Isla 
Presidente de la Fundación Síndrome de Dravet, 
Delegación en España 
 

 



  
   
 

 

 

Misión, visión y valores 
Nuestra misión 

“Hemos nacido con la misión de promover y garantizar el desarrollo de la investigación en el 
Síndrome de Dravet.” 

Buscamos avanzar en el conocimiento de sus causas, mejorar su diagnóstico y hallar tratamientos 
efectivos que permitan eliminar y mitigar los efectos de la enfermedad. Pero tenemos objetivos más 
ambiciosos. Nuestros proyectos de investigación son fácilmente replicables a otras epilepsias. Nuestro 
objetivo a largo plazo es generar conocimiento que revierta en mejores tratamientos para la epilepsia y 
otras enfermedades afines. 

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

 
Nuestros valores 
 
►Integridad 

►Honestidad  

►Transparencia  

►Innovación 

 

 

 

 



  
   
 

Patronato 

Luis Miguel Aras 
Luismi.aras@dravetfoundation.eu 

Julián Isla 
Julian.isla@dravetfoundation.eu 

Mónica Ramis 
Monica.ramis@dravetfoundation.eu 

Silvia Sagarna  
Silvia.sagarna@dravetfoundation.eu 

Jesús Valencia 
Jesús.valencia@dravetfoundation.eu 

 

Dirección ejecutiva 

Presidente 

Julián Isla 

Área de Investigación 

Director 
Luis Miguel Aras. MD 
Responsable Innovación y Tecnología 
Ana Mingorance. PhD 
Responsable de la Oficina de Atención al Investigador 
Jacqueline Pérez. PhD 
Responsable de proyectos 
Mónica Valdivia 
Responsable de formación y documentación 
Silvia Gómez 
Apoyo a proyectos 
Andrea Molina 
Asesora Propiedad Intelectual 
Maribel Rico 

 
Operaciones 
Javier Castrejón 
 
Finanzas y Administración 
Jesús Valencia 
 
 
 
 

mailto:Jes%C3%BAs.valencia@dravetfoundation.eu


  
   
 

 
 
 
Fundraising 
Alfredo González 
 
Comunicación 
Silvia Sagarna 
 
IT Manager 
Sonia Araujo 
 

 

Comités asesores 

Comité investigador 

Manuel Carreiras Valiña 
Director científico del Basque Center on Cognition,  Brain and Language (BCBL). San Sebastián. España. 
Profesor asociado Ikerbasque 
 
Cecilio Giménez Martin 
Catedrático de Bioquímica Universidad Autónoma de Madrid 
Centro Biología Molecular Severo Ochoa. Madrid. 
 
Pablo Lapunzina   
Director del Instituto de Genética Médica y Molecular  (INGEMM) del Hospital de la Paz. Madrid. 

 

Comité médico 

Dr. Antonio Gil-Nagel Rein  
Director del Programa de Epilepsia del Hospital Ruber Internacional de Madrid. 
Profesor de Neurología en la Universidad de Minnesota y el Rush Medical Centre de Chicago (1993-1999). 
Consultor de la Consejería de Familia y Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid para el manejo de 
pacientes con epilepsia y discapacidad intelectual. 

Dr. Julián Lara Herguedas 
Médico Adjunto de Pediatría del Hospital Universitario Puerta de Hierro – Majadahonda. Madrid Área de 
capacitación Específica en Neurología Pediátrica otorgada por la Sociedad Española de Neurología 
Pediátrica. 

 
 
 
 



  
   
 

 
Dr. Antonio Martínez Bermejo  
Jefe del Servicio de Neurología Pediátrica del Hospital Universitario La Paz de Madrid.  
Profesor Asociado del Departamento de Pediatría de la Facultad de Medicina de la Universidad Autónoma 
de Madrid. 
 
Dra.  Rocío Sánchez-Carpintero 
Adjunta en la Unidad de Neuropediatría de la Clínica Universidad de Navarra (CUN) y profesora en la 
Facultad de Medicina de la CUN. 
 

  



  
   
 

¿Qué hemos conseguido en 2012? 
Gracias a todo el equipo de la Fundación y los colaboradores hemos conseguido… 

• 95 familias afiliadas 
• 8 proyectos de investigación en marcha 
• Más de 20 empresas colaboradoras 
• 1.650 seguidores en Facebook 
• Más de 600 asistentes a los Paseos Solidarios en diversas ciudades de España 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  
   
 

 

Nuestros proyectos en 2012 
El año 2012 ha supuesto la consolidación de los proyectos de investigación iniciados en el primer año de 
vida de la organización. Además, se han abierto nuevas vías de exploración encaminadas a buscar el 
tratamiento y minimizar las consecuencias del síndrome de Dravet.  

Todos los proyectos se vertebran bajo tres líneas de actuación: 

1.- Path A.- Desarrollo de mejores tratamientos y diagnósticos 

2.- Path B.- Gestión y generación de conocimiento  

3.- Path C.- Mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias 

 

 
 



  
   
 

Origen y destino de los recursos 
En el año 2011, Dravet Syndrome Foundation produjo un remanente de 132.000 euros, la vocación de la 
Fundación es invertir toda la facturación en proyectos de investigación, por este motivo en el año 2012 se 
ha podido invertir más de lo ingresado (247.000 euros de gasto frente a 220.100 euros de ingreso).  

El criterio de prudencia nos hace invertir lo presupuestado a principios de cada ejercicio: la proyección de 
ingresos. El año 2012 ha tenido una facturación superior a la esperada, por lo que hemos vuelto a generar 
remanente. En el próximo año 2013, estos fondos estarán disponibles para que el Departamento de 
Investigación lo invierta en los proyectos de investigación que estime oportunos.  

 

Captación de recursos  

Facturación: 220.100 euros 

DONACIONES PARTICULARES 
39100 €

EMPRESAS 
134700 €

EVENTOS 
46300 €

 

Gastos (junio a diciembre): 247.000 euros 

GASTOS PROYECTOS 
212500€
CORRIENTES 
30300€
EXTRAORDINARI
OS 4200€
REMANENTE 
104.000€  



  
   
 

Difusión y Comunicación 
Workshops y Congresos 

• Congreso europeo ILAE London  
• Congreso de neurología ANA Boston  
• Congreso AES San Diego.  

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

Eventos Fundación 

II Paseo Solidario de la Fundación Síndrome de Dravet. Madrid, Burlada y Lleida.  

Proyecto “Mariposas para la investigación”  

Más de 600 personas se reunieron en Madried, Lleida y Burlada para apoyar el Proyecto “Mariposas para 
la investigación”, que ofrece la posibilidad de realizar test genéticos gratuitos a niños de cualquier parte 
del mundo con epilepsias de difícil control. Este es el primer paso para detectar, tratar y devolver la 
infancia a los pequeños con Síndrome de Dravet 

Este proyecto se ubica en Instituto de Genética Médica y Molecular del Hospital La Paz-Madrid  
(INGEMM) y la Fundación Síndrome de Dravet. 

 

 

 



  
   
 

 

Eventos organizados por familias y colaboradores 

Noviembre 2012. Behobia de San Sebastián. El equipo Reto80T con la camiseta de la Fundación antes de 
comenzar la carrera para conseguir fondos destinados al test genético de diagnóstico de la enfermedad. 

 

 

 

 

Mercadillos solidarios, cenas benéficas, conciertos solidarios, etc… 

 

 

 



  
   
 

 
 

Las tamborradas de las fiestas de San Sebasstián apoyaron a la Fundación destinando parte de la venta 
del pañuelo del Bicentenario. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  
   
 

 

Jornada Anual de familias de la Fundación Síndrome de Dravet 2012 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



  
   
 

 

La Fundación en los medios 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 



  
   
 

 

 

 

 

 

 



  
   
 

 

 

 



  
   
 

Por y para ellos…nuestros niños Dravet 

 

 

 

 

 

 

 



 

 
 


