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quiénes somos Guerrero
as Pu+rpura nace como un grupo de padres y madres de niños y niñas con 

afectaciones o enfermedades neurológicas, metabólicas y endocrinas al que nos une 

un sueño común 



quiénes somos Guerrero
as Pu+rpura es una asociación diferente, nos unimos para apoyar a los niño

as

y familias con diferentes patologías, trastornos, enfermedades,… para juntos darnos el

mayor apoyo, visibilidad y fortaleza.

Desde Guerrero
as Pu+rpura luchamos por dar visibilidad a un grupo heterogéneo de

condiciones, patologías y enfermedades neurológicas, metabólicas y endocrinas,

prestando especial importancia a aquellos casos considerados como “enfermedad rara”, o

que carecen de diagnóstico, llegando incluso a niño
as que se encuentran en cuidados

paliativos pediátricos.

Dentro de esta diversidad de afectaciones, existen tratamientos y líneas de investigación

comunes y de utilidad para un gran número de niño
as.

En concreto, desde Guerrero
as Pu+rpura apoyamos a las familias afectadas por:

• Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabólicas.

• Daño cerebral (congénito o adquirido).

• Enfermedades del sistema nervioso.

• Malformaciones congénitas, deformidades y anomalías cromosómicas.

• Trastornos del movimiento, del desarrollo, de conducta, del lenguaje, cognitivos.

• Epilepsia y síndromes relacionados.



quiénes somos

Nº Socios
Familias 15
Colaboradores 12
Profesionales 1
Total 28

Socios por Comunidades Autónomas
Andalucía 4
Aragón 1
Castilla La Mancha 5
Castilla y León 1
Comunidad de Madrid 15
Comunidad Valenciana 2

Total 28



afectaciones que representamos y mutaciones genéticas

NOMBRE DE LA PATOLOGÍA CÓDIGO ORPHA GEN Menores

Síndrome de anomalías congénitas múltiples-hipotonía-convulsiones tipo 2 300496 PIGA 1

Síndrome de Wyburn-Mason 53719 KRAS 1

Malformación arteriovenosa cerebral 46724 KRAS 1

Deficiencia combinada de la fosforilación oxidativa tipo 27 477774 CARS2 1

Encefalopatía por SCN8A 1934 SCN8A 1

Encefalitis de Rasmussen 1929 3

Enfermedad autoinmune e inflamatoria con epilepsia 166484 1

Enfermedad de Legg-Calvé-Perthes 2380 1

Displasia broncopulmonar 70589 1

Accidente cerebrovascular isquémico pediátrico 439175 1

Leucomalacia periventricular 171676 2

Hipoacusia 1
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quiénes somos

Apoyar la investigación de las 
enfermedades

Mejorar la calidad de vida de lo
as 

niño
as y familiares

Apoyar las terapias de rehabilitación

Apoyar la educación

Fomentar actividades de ocio y 
tiempo libre

1
2
3
4
5

objetivos



organización y 
realización de todo 

tipo de eventos 
deportivos, 

culturales y sociales 
gracias a nuestros 

voluntarios

quiénes somos



nuestros productos

quiénes somos



proyectos

Entre Guerrero
as

Un espacio para el cuidado y acompañamiento de madres y padres 
pertenecientes a Guerrero

as Purpura.

En estos encuentros se ofrecerán actividades mensuales que promuevan 
el bienestar emocional y apoyo psicológico a las familias.

Proyectos de investigación
La mejor forma de mejorar la calidad de vida de nuestros hijos es a través 
de la investigación, ya sea para diagnósticos o tratamientos más eficaces.

Mejoras al proyecto “Reformemos San Vicente”
El proyecto “Reformemos San Vicente” es propiedad del Servicio 
Madrileño de Salud y Guerrero

as Purpura colabora con el mismo como 

parte implicada en el día a día del hospital.

“Creciendo juntos”
Las terapias son imprescindibles para nuestros niños, a través de 
programas y acuerdos con entidades ayudamos a las familias con el 
coste de las mismas.



proyectos

“Mejoras San Vicente”

Estas mejoras se centran en aportar tecnología, medios y ayudas técnicas, 
espacios y un entorno más adecuados para los niños y sus familias

Sala de integración sensorial

Aula. Sala de juegos y tiempo libre 

Bañera terapéutica 
para niños con 

movilidad reducida 

Sistema integrado 
de Emergencias

Humanización del 
entorno



proyectos

Entre Guerreros



proyectos

Proyectos de 
investigación

Comité médico

Clínicos

Neurología - Dra. Ruiz Falcó. Hospital Niño Jesús

Epilepsia - Dr. Gil-Nagel. Hospital Ruber Internacional

Metabólicas – Dra. García Cazorla. Hospital San Juan de Dios

Rehabilitación – Dra. Carmen Mateos. Hospital Fundación Jiménez Díaz

Investigadores

Coordinador – Dra. Morte. Centro de Investigación Biomédica en Red de 

Enfermedades Raras CIBERER

Asociaciones – Dra. Gómez. Centro de Investigación Biomédica en Red de 

Enfermedades Raras CIBERER 

Genética (alteraciones del desarrollo) – Dra. Almoguera. Hospital Fundación Jiménez Díaz

Células IPCs – Dra. Acosta. Universidad Pompeu Fabra

Guerrero
as Pu+rpura colabora con el Centro de Investigación Biomédica en Red de 

Enfermedades Raras

Guerrero
as Pu+rpura es una asociación miembro de FEDER  



proyectos

Proyectos de 
investigación

- Tratamientos personalizados: “Mejora de la medicina 

personalizada en encefalopatías epilépticas mediante el uso 

de organoides derivados de pacientes y inteligencia artificial 

para seleccionar los mejores tratamientos". Dra. Acosta. 

Universidad Barcelona. 

- Rasmussen: “Estudio de factores genéticos implicados en la 

patogenia y/o susceptibilidad para el desarrollo de 

encefalitis de Rasmussen". Dra. Ruíz-Falcó y Dra. Cantarín. 

Hospital Universitario Infantil Niño Jesús



proyectos

“Creciendo juntos”

Las terapias son imprescindibles para nuestros niños, a través 

de programas y acuerdos con entidades ayudamos a las 

familias con el coste de las mismas.



cursos y jornadas 

formación organizada



cursos y jornadas 

Formación organizada



cursos y jornadas 

cursos recibidos

o Charla informativa de Juan Gil de Antuñano Fdez-Montes (Notario). Protección a 

nuestros hijos: situación y decisiones que puede o conviene que adopten los 

padres. Fundación Querer. 31/01/20

o VI Jornada informativa de la Sociedad Española de Epilepsia. SEEP. 10/02/20

o Menores y Daño Cerebral. FEDACE. 24/02/20

o Acto Oficial por el Día de las Enfermedades Raras. FEDER. 05/03/20

o Escuela de familias: Nueva cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud. 

Atenpace. 06/03/20

o Daño Cerebral Adquirido. Hiru Hamabi.  14/05/20

o Taller de psicología: Las emociones durante el período de confinamiento. Hiru

Hamabi. 15/05/20

o El papel de los hermanos en una familia con un hijo con discapacidad. Hiru

Hamabi. 23/05/20

o Taller del dolor crónico. FEDER. 11/06/2020

o Jornada Científica AEPMI. 14/11/20



actividades 
concienciación

fecha
11 al 15 de diciembre

lugar
Colegio Santo Tomás de 
Ciudad Real COLEGIOS

• Colegio Santo Tomás, Ciudad Real 

• CEIP La Alameda, Poblete (C.Real) 

• Brains Orgaz, Madrid 

• CEIP Marqués de Suanzes, Madrid

• Joyfe, Madrid

• CEIP Luis Vives, Alcalá de Henares (Madrid)

• CEIP Antonio Delgado Dorrego, Sangonera 

la Verde (Murcia)

HOSPITALES

• Hospital Universitario Doce de 

Octubre de Madrid 

• Colegio del Hospital Infantil 

Universitario Niño Jesús de Madrid 

• Hospital Universitario de Torrejón 

• Hospital Universitario Príncipe de 

Asturias de Alcalá de Henares



actividades culturales

fecha
5 de enero

lugar
Pozuelo de Calatrava
(Ciudad Real)



actividades culturales

fecha
11 de enero

lugar
Ciudad Real

III Gala Benéfica de Dulcineas y Damas



actividades culturales

fecha
23 de enero

lugar
Daimiel (Ciudad Real)

Hoguera de la Virgen de la Paz
Venta de pitos a beneficio de Guerreros Púrpura



actividades culturales

fecha
23 de febrero

lugar
Madrid



actividades culturales

fecha
7 de marzo

Lugar
Colegio Raimundo Lulio
Av. San Diego, 63
Madrid

Musical Las Aventuras de Campanilla



eventos deportivos

fecha
23 de febrero

lugar
Picón (Ciudad Real)



eventos deportivos

fecha
12, 13, 14 y 15 de marzo

lugar
Pirineos



eventos deportivos

fecha
23 de febrero

lugar
Picón (Ciudad Real)



Captación de fondos

fecha
22 de diciembre

lugar
España



medios de 
comunicación

redes sociales

Concienciación en redes sociales
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redes sociales

Concienciación en redes sociales
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redes sociales

Concienciación en redes sociales
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Concienciación en redes sociales
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Concienciación en redes sociales
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Concienciación en redes sociales



medios de 
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redes sociales

Concienciación en redes sociales



medios de 
comunicación

redes sociales

Concienciación en redes sociales



medios de 
comunicación

redes sociales

3427 seguidores

269 publicaciones

6353  

Alcance 100.239

1320 seguidores

72 publicaciones

6583 

241 seguidores

449 tweets

230,4 mil  

2930 visitas al perfil



medios de 
comunicación

radio

Onda Cero
02/01



medios de 
comunicación

televisión

TV C.M. Media
17/03

Tu Cara Me Suena
Antena 3

11/01



medios de 
comunicación

prensa

Lanza Digital
07/01

Mi Ciudad Real
07/01

Imás información
07/01

Lanza Digital
03/01



medios de 
comunicación

prensa

Lanza Digital
11/01

Mi Ciudad Real
16/01

Lanza Digital
08/01 Pozuelo Digital

08/01



medios de 
comunicación

prensa

La Cerca
28/01

Reeform Style
21/02

Diario de La Mancha
16/01

Lanza Digital
28/01



medios de 
comunicación

prensa

Ayuda Solidaria
26/03

Fundación Atresmedia
08/05

Agatha Ruiz de la Prada
23/02

Allevents
21/02



medios de 
comunicación

prensa

CEIP Alameda Poblete
25/12

Pedpal
20/12FEDER

20/12



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones



contacto@guerrerospurpura.org
www.guerrerospurpura.org

La Asociación Guerreros Púrpura , de conformidad con lo previsto en el capítulo V de la Ley 
Orgánica 1/2002, de 22 de marzo, se encuentra registrada en el Registro de Asociaciones de la 

Comunidad de Madrid, Sección primera, número 38.285.




