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Distrofia Muscular de Duchenne: La tecnologia
como mejora de |a calidad de vida del paciente.

Dr. Sebastian Idelsohn - Eurecat

Dra. Marisol Montolio. Duchenne Parent Project Espaia

Centre Tecnologic de Catalunya




. Qué es la Distrofia Muscular de Duchenne?

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es |a distrofia muscular mas comun diagnosticada durante
la infancia. Limita significativamente los anos de vida de los afectados. Afecta a 1 de cada 3.500-5000

ninos en el mundo.

Es un desorden progresivo del musculo que causa la pérdida de su funcién y por lo tanto los afectados
terminan perdiendo totalmente su independencia.

La debilidad muscular progresiva lleva a problemas médicos graves. Los nifos necesitan silla de ruedas
alrededor de los 12 afos y la expectativa de vida promedio es de 30 anos.

Info: https://www.duchenne-spain.org

Twitter: @DPPSpain


https://www.duchenne-spain.org/

Duchenne Parent Project Espafia — Eurecat:

Departamento de Innovacion Tecnologica

Dr. Ofir Arad

Doctor en Qufmica Drgénica por el Instituto de
campo biomédico.

Experiencia en tratamientos del cancer, biomateriales
para liberacion controlada de farmacos y dispositivos
medicos para cardiologia intervencionista.

Fundador y director general de Anaconda Biomed,
una startup tecnoldgica que desarrollo un dispositivo
meédico para el tratamiento del ictus.

Dr. Marisol Montolio

Licenciada en Biologia. Doctor en neurociencias por la
Universidad de Barcelona (UB).

Directora Cientifica de Duchenne Parent Project
Espafia. Profesora adjunta experta en enfermedades
raras.

Investigadora experta en Neurobiologia, Ciencias de la
vida, Microscopia, Farmacos y estudios clinicos.

ESFANA

Dr. Sebastian Idelsohn

Doctor en Ciencias de los Materiales por el grupo de
Biomecanica de la Universidad Politécnica de Catalufia (UPC)
Experiencia laboral tanto en el sector académico como el
sector sanitario de la industria.

Co-fundador de HealthApp (startup en el sector de e-Health)
Responsable del grupo de Biomecanica de la Unidad de
eHealth de la Fundacid Eurecat.

eurecat

Centre Tecnologic de Catalunya
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Departamento de Innovacion Tecnologica

Objetivos

Colaborar en los proyectos con:

Fomento e el registro de DPPE
de e conocimientos técnicos

proyectos e conocimiento de las necesidades
del paciente
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Proyecto:
Objetivos del proyecto: Desarrollo de la aplicacion para socios DPPE

Participantes: DPPE; PPMD

Financiacion solicitada a EY Espaia

%,

SEARCH TRIALS E\_}_ Safety and Efficacy Study...
p—4 Detailed Description: DMD is a
progressive degenerative muscle
disorder for which there is no cu...

SEARCH CLINICS g

Flu Vaccine Study in Neuro...

The pupose of the study is to
compare the immune response of
two different injection methods...

NEWS
Pediatric Radio Frequency...
D U C H E N N E The purpose of this study is to
evaluate and optimize advances
C E N T R A L ¥ e N in radio frequency (RF) coil ma...
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Proyecto:

Objetivos del proyecto: Desarrollo de la aplicacion para socios DPPE

Participantes: DPPE

Financiacion solicitada a EY Espaia

DATOS IMPORTANTES

Codylife ofrece un apartado de emergenciz, bien visible, que es lo primero que se ve cuando se accede a la ficha. En
este espacio, &l propietario puede escribir cualguier dato que considere resefiable o de Importanca, como aviso en
SRp— caso de accidente o de pérdida. A continuacion, se ven los demas datos personales (nombre, direccidn, datos de
TESNCO DE JEuouA contacto, alerglas, medicacén, etc.). En 2 edicidn de tu ficha, puedes ordenar los campos para elegir el orden en el
que quieres que aparezcan al ser visualizada la ficha.

DIARIO PRIVADO

Codylife dispone de un espacio privado destinade a llevar un diario de natas de tus actividades, marcas deportivas,
tiempos,... Incluye un buscador con el que podrds loczlizar cualguier nota de tu histdrico. Puedes anatar cualquier
cosa relacionada con tu actividad fisica o deportive. Desde compras de articulos, hasta anotaciones importantes que
no quieras olvidar.

BOTONES SOS

Codylife te ofrece un servicio muy (til de emergencia. Al entrar en tu ficha, existe un botdn con el que se puede enviar,
e caso de necesidad, un mensaje a 3 direcciones de e-mail con las coordenadas GPS del lugar desde donde se
realice Ia lectura del cdigo OR. Ademas, hemos afiadido el nueva botdn UBICACICN ACTUAL, en la parte piblica de la
ficha, que permite obtener las coordenadas y mapa de |z ubicacion en la que te encuentras. También se ha afiadido
el botdn 112 para llamar desde la ficha directamente a emergencias.

Tic!
= JEHOVA
S SINNES

CODYLIFE SPORT

Codylife Sport ademads contiene, acompafiando a la pulsera, unos adhesivos de alta calidad con los que podrés
identificar cuzlquier elemento de tu propiedad (raqueta de tenis, bolsa de deporte, casco, patines, etc). Estos
adhesivos también tienen un espacio reservado para escribir un ndmero de teléfono de contacto, dandole mayor
versatilidad. Al realizar el escaneo del adhesivo, autométicamente el senvicio pregunta si se desea compartir la
ubicacion del lugar del escaneo. En caso positivo, al propietario de la ficha e llega un correo con las coordenadas del
lugar donde se ha realizado ese escaneo.




Proyecto: Biomarcadores

Tecnologia: Captura de movimiento por camaras de Infrarrojo y marcadores pasivos

Objetivos del proyecto: - Evaluacidn de historia natural
- Evaluacion de eficacia de nuevos tratamientos

Participantes: DPPE; Eurecat, Hospital Vall d"Hebron




Proyecto: Biomarcadores

Tecnologia: Registro electro-miografico con tejido no invasivo

Obijetivos del proyecto: Evaluacion de historia natural
- Evaluacion de eficacia de nuevos tratamientos

Participantes: DPPE; Eurecat; Marsi Bionics; Myontec




Proyecto: Biomarcadores

Tecnologia: Registro de Actividades de la Vida Diaria mediante pulseras sensorizadas

Objetivos del proyecto: - Evaluacidn de historia natural
- Evaluacion de eficacia de nuevos tratamientos

Participantes: DPPE; Institute of Myology (Paris)

Primera versidn del ActiMyo®: Le Moing, Anne-Gaélle, et al. "A Movement Monitor Based on Magneto-Inertial Sensors for Non-Ambulant
Patients with Duchenne Muscular Dystrophy: A Pilot Study in Controlled Environment." PloS one 11.6 (2016): e0156696.




Proyecto: Levitation

Tecnologia: Sistemas de actuacion pasivos

Obijetivos del proyecto:  Ayudas técnicas con actuadores pasivos y poco intrusivos que permitan retrasar el deterioro
de la marcha y otras actividades de la vida diaria en fases tempranas de DMD.

Participantes: DPPE, Eurecat, Springloaded Tech (Canada)




Proyecto:

Tecnologia: Faja que realiza los masajes para solucionar el estrefiimiento.

Obijetivos del proyecto:  Ensayo piloto con pacientes de Duchenne no ambulantes.

Participantes: usMIMA , Hospital Vall d’"Hebrén (Gastro), Dr. Oscar Segarra, DPPE

https://www.mowoot.com




Proyecto: EXORAPI - Retos Tecnologicos 2016 - MINECO

Tecnologia: Exoesqueleto Pediatrico Modular — Actuadores activos — Sensores

Obijetivos del proyecto:  Desarrollar, implementar y validar un exoesqueleto de marcha para su uso terapéutico en
nifos afectados de Distrofia Muscular de Duchenne, con el fin de mejorar su calidad de vida 'y
retardar el empeoramiento de su condicion fisica.

Participantes: Marsi Bionics (lider), Eurecat, Escribano SA, CSIC, Hospital Sant Joan de Deu.
Colaboracion de DPPE bajo convenio interno.

@ marsi-bionics %cnmno

eurecal  CSIC santIgan deDiw &

Centre Tecnobbgic de Caalurya el et
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Proyecto: EXORAPI - Retos Tecnologicos 2016 - MINECO

Tecnologia: Exoesqueleto Pediatrico Modular — Actuadores activos — Sensores

Participantes: Marsi Bionics (lider), Eurecat, Escribano SA, CSIC, Hospital Sant Joan de Deu. Colaboracion de
DPPE bajo convenio interno.

-
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http://exorapi.weebly.com/
mailto:info@marsibionics.com

Marisol Montolio:

Ofir Arad:

Sebastian Idelsohn:

GRACIAS
por vuestra atencion

Contacto:

research@duchenne-spain.org - @MarisolMontolio

tecnologia@duchenne-spain.org

sebastian.idelsohn@eurecat.org

eurecat

Centre Tecnologic de Catalunya
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