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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 30
Colaboradores 17
Profesionales 1
Total 48

Socios por Comunidades Autónomas
Andalucía 4
Aragón 1
Castilla La Mancha 8
Castilla y León 2
Comunidad de Madrid 30
Comunidad Valenciana 2
Extremadura 1

Total 48



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 7

Enfermedad autoinmune e inflamatoria con epilepsia 166484 1

Enfermedad de Legg-Calvé-Perthes 2380 1

Displasia broncopulmonar 70589 1

Accidente cerebrovascular isquémico pediátrico 439175 3

Leucomalacia periventricular 171676 2

Hipoacusia 2

Displasia cortical tipo II 268994 3

Síndrome de Allan Herndon Dudley 5617 1

Encefalitis VH6 98252 1

Hidrocefalia 1

Síndrome NESCAV KIF1A 1

Microdeleción 15q11,2 261183 1

Encefalopatías epilépticas farmacorresistentes 

Enfermedades sin diagnóstico 



quiénes somos
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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 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.

“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.

Cuidamos de ti

Diferentes actividades para el cuidado y autocuidado del personal 
sanitario, de los niño

as y las familias de Guerrero
as Pu+rpura.

Diagnóstico genético preimplantacional

Para todas aquellas familias que deciden tener un hijo después de 
tener el diagnóstico de una enfermedad rara, Guerrero

as Pu+rpura
cubre los tratamientos para poder hacerlo posible.

Proyectos en entornos sanitarios

Adecuación de entornos sanitarios a las necesidades de
los niños y las familias para mejorar su calidad de vida.



proyectos

“Mejoras San Vicente”

Inauguración de la Sala San Vicente

El proyecto “Reformemos San Vicente” es propiedad del Servicio
Madrileño de Salud. Se trata de reforma la planta de Neurología del
Hospital Niño Jesús de Madrid.

Guerreroas Pu+rpura colabora con el mismo para llevar a cabo 

mejoras al proyecto que como parte implicada en el día a día en el 
hospital sabemos que son muy necesarias.

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



proyectos

“Mejoras San Vicente”

Inauguración de la Sala San Vicente

Se trata del primer proyecto de la asociación y después de mucho
trabajo en 2021 se hizo realidad.



proyectos

“Mejoras San Vicente”

Inauguración de la Sala San Vicente

Con una aportación de 164.577,40 €  hemos participado en mejoras 

centradas en la tecnología y   bienestar de los pequeños pacientes y 

sus familias durante la hospitalización.

Nuestras aportaciones a la Sala San Vicente:

 Baño adaptado para niños con movilidad reducida

 Sistema de comunicación paciente-enfermera

 Sistema de alarma por crisis epiléptica

 Sistema de videoconferencia para médicos

 Tablet para uso personal de pacientes

 Nuevos espacios: sala de integración sensorial, aula y sala de juegos y 

estar de padres



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”

Ayudas para terapias y productos de apoyo
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.

Ayuda feder 2.170,00 €

Ayuda CaixaBank 12.170,00 €

Ayuda AMDA 4.000,00 €

Descuentos convenios (aprox) 5.824,00 € 

Ayudas a las familias “Creciendo juntos” 24.164,00 €



cursos y jornadas 

formación organizada



cursos y jornadas 

cursos como ponente

VI Foro de actualización en Neurología. 

“Pacientes con epilepsia, ¿qué es lo que realmente importa?”

Organiza: Eisai

Fecha: 25/09/21



cursos y jornadas 

cursos recibidos

o X Jornada “Investigar es Avanzar”. Día de las Enfermedades 
Raras. CIBERER. 28/02/21

o Academia para pacientes: Terapia Génica en Enfermedades 
Raras. CIBERER. 17/03/21

o II Jornada de Buenas Prácticas en la Gestión del Ocio y Tiempo 
Libre en Enfermedades Raras. Cisco Integración Webex. 
28/04/2021

o VI Congreso educativo virtual  FEDER 30 DE ABRIL

o Jornada Jurídica Accesible. Planificando el Futuro ante 
Situaciones de Discapacidad. FSIE y CEDDD. 13/05/2021

o Jornada “Compartiendo Experiencias”. FSIE Y CEDDD.  
28/06/2021

o Cuarto encuentro Grupo de apoyo entre iguales. PEDPAL. 
Prestaciones, trámites y gestiones: ¿Cómo organizarnos?. 15 de 
julio

o Curso Habilidades gestión eficiente de asociaciones. FEDER. 100 
horas. 2021

o Escuela de Formación CREER-FFEDER. 7/10/2021

o Jornada Científica AEPMI. 27/11/21



fecha
1 de octubre

lugar
La Granja de Fuentidueña 
de Tajo
Madrid

Encuentro de familias



actividades 
concienciación

fecha
1 de diciembre

lugar
ESSAE
Vitruvio, 32
Madrid 

Disrupt

Evento de charlas rápidas dirigidas a CEO, RRHH, coach,…
en el que damos a conocer qué es la asociación, qué
hacemos y qué son estas enfermedades raras.

https://www.youtube.com/watch?v=M-9NIUf0FVc&t=1s



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 

• Joyfe, Madrid

• CEIP Luis Vives, Alcalá de Henares 

(Madrid)

• CEIP Fregacedos, Fuenlabrada (Madrid)

• Colegio Estudiantes, Madrid

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)



eventos deportivos

fecha
17 de octubre

lugar
Daimiel (Ciudad Real)



Captación de fondos

fecha
20 de abril

lugar
Ciudad Real

Presentación del libro Tejiendo el alma.
Los beneficios de la venta del libro son donados por su autora,
Carmen Lozano, a la asociación



Captación de fondos

fecha
30 de agosto

lugar
Daimiel (Ciudad Real)

Cena benéfica de Inauguración Clínica Salud Arte 
Prodent a favor de Guerreros Púrpura

30 de agosto de 2021
Daimiel (C. Real)



Captación de fondos

fecha
22 de diciembre

lugar
España



fecha
21 de mayo

Lugar
Colegio Joyfe
Vital Aza, 65
Madrid

mercadillos solidarios

Mercadillo de alumnos solidarios Joyfe a favor de 
Guerreros Púrpura



fecha
17 de octubre

Lugar
Daimiel (Ciudad Real)

mercadillos solidarios

Mercadillo Torneo de Padel



fecha
8 de diciembre

Lugar
Madrid

mercadillos solidarios

Celebración de San Nicolas de la Asociación de 
Belgas de Madrid a favor de Guerreros Púrpura



Lugar
Daimiel (Ciudad Real)

mercadillos solidarios

Clínica Salud Arte
30 de noviembre

Puntos de venta

Hotel Doña Manuela
16 de diciembre



medios de 
comunicación

redes sociales

Concienciación en redes sociales



medios de 
comunicación

redes sociales

Concienciación en redes sociales



medios de 
comunicación

redes sociales

Concienciación en redes sociales



medios de 
comunicación

redes sociales

Concienciación en redes sociales



medios de 
comunicación

redes sociales

3837 seguidores

5698

Alcance 262313

1930 seguidores

197 publicaciones

10462

295 seguidores

449 tweets

230,4 mil  

2930 visitas al perfil



medios de 
comunicación

radio

Onda Cero
05/03



medios de 
comunicación

prensa

Fundación Sin Daño
22/03

Corbatos Daimiel
15/09

Nius Diario
26/11

Lanza Digital
18/03



medios de 
comunicación

prensa

Lanza Digital
27/11



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones



colaboradores

entidades, fundaciones 
y asociaciones

Peluquería Beatriz Magán



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.




