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quienes somos Guerrer®_s P,*'rpura nace como un grupo de padresy madres de ninos y ninas con

afectaciones o enfermedades neuroldgicas, metabdlicas y endocrinas al que nos une
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quiénes somos
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Guerrer°as Putrpura es una asociacién diferente, nos unimos para apoyar a los nin°,s

y familias con diferentes patologias, trastornos, enfermedades,... para juntos darnos el

mMayor apoyo, visibilidad y fortaleza.

Desde Guerrer°as Py*rpura luchamos por dar visibilidad a un grupo heterogéneo de

condiciones, patologias y enfermedades neuroldgicas, metabdlicas y endocrinas,
prestando especial importancia a aquellos casos considerados como “enfermedad rara”, o
que carecen de diagnostico, llegando incluso a nif°,s que se encuentran en cuidados

paliativos pediatricos.

Dentro de esta diversidad de afectaciones, existen tratamientos y lineas de investigacion

comunes y de utilidad para un gran nimero de nif°_s.

En concreto, desde Guerrer°as Putrpura apoyamos a las familias afectadas por:

. Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabdlicas.

+ Dano cerebral (congénito o adquirido).

. Enfermedades del sistema nervioso.

*+  Malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosdmicas.

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

) ) ) ) Gq.errer“as
. Epilepsia y sindromes relacionados. pu'rpura
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quiénes somos

N° socios

Guerrer%s Familia 48
purpura
w Colaborador 19
Profesional 1
Total 68

Comunidad Auténoma n° socios

Comunidad de Madrid 39 57%

Castilla La Mancha 1 16%

Comunidad Valenciana 4 6%

Andalucia 3 4%

Pais Vasco 3 4%

Aragon 2 3%

Castilla y Ledn 2 39%

Extremadura 1 1%

Galicia 1 1%

Navara 1 1%

Cataluna 1 1%
Gq.errer"as
pu'rpura

w



afectaciones que representamos y mutaciones genéticas

NOMBRE DE LA PATOLOGIA CODIGO OPPHA GEN Menores
Encefalitis de Rasmussen 1929 4
Displasia cortical 268994/69001 6
Displasia cortical 98784 DEPDC5 germinal 1
Displasia con doble corteza 1
Encefalopatia por SCN8A 1934 SCNSA 2
Sindrome de anomalias congénitas multiples-hipotonfa-convulsior 300496 PIGA 1
Malformacion arteriovenosa cerebral 4LET24 KRAS somatico 1
Deficiencia combinada de la fosforilacion oxidativa tipo 27 477774 CARS2 1
Sindrome de Allan-Herndon-Dudley 59 SLC16A2 1
Sindrome Nescav KIF1A 1
Encefalopatia epiléptica infantil tipo 42 con hipoplasia cerebelosa. CACNAITA 1
Discapacidad intelectual ligada al cromosoma X 364028 GRIA3 1
Sindrome STXBPI 599373 STXBPI 1
Encetalopatia epiléptica Gen KCNC2 KCNC2 1
Microdelecion 15g11,2 261183 1
Sindrome de inversion duplicacion del cromosoma 15 (IDIC15) 33062 1
Enfermedad autoinmune e inflamatoria con epilepsia 166484 1
Sindrome de Lennox-Gastaut 2382 1
Encefalitis infecciosa 98252 1
Enfermedad de Legg-Calvé-Perthes 2380 1
Epilepsia de ausencia infantil 64280 1
Ataxia adquirida 247242 1
Encefalopatia epiléptica de inicio temprano indeterminada 442835 1
Sindrome cardio-facio-cutaneo 1340 1
Encepalopatia epileptica mutacion del kcnbl 442835 kenbl 1
epilepsia sindrome de west 345] 1

El sindrome Alfa-Talasemia con discapacidad intelectual ligada a X 847 1
Mielitis 1 Gu+errer°as

puTrpura

Encefalopatias epilépticas farmacorresistentes DG
Enfermedades sin diagndstico @



afectaciones que representamos y mutaciones genéticas

NOMBRE DE LA PATOLOGIA CODIGO OPPHA Menores
I
Accidente cerebrovascular isquémico pediatrico 439175 3
ACV 1
Hipoacusia 3
Leucomalacia periventricular 17176 2
Hidrocefalia 2
Trombosis de senos 1
Displasia broncopulmonar 70589 1
Comunicacion interauricular 1478 1
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Junta directiva

asesoria juridica presidenta asesoria fiscaly contable

vicepresidenta secretaria tesorera vocal
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Pilar Jiménez Rosa Pérez Leticia Rubio Elsa Hidalgo Alicia Bonardell

geAs0C

economia sooial

Inmaculada Botia

Cientifica Psicologia SIO Proyectos Relaciones Delegada CLM Comunicacion Eventos
Institucionales
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Antonio Gil-Nagel Paola Rivera Leticia Rubio Pilar Jiménez Rosa Pérez Caarrrgiir;ero Miriam Carmona Teresa GoOmez
Deportes Tienda Artesanias Voluntariado Redes sociales Redessociales  Tienda facebook

Antonio Martin Alicia Bonardell Elsa Hidalgo Natalia Jiménez Laura Lépez Paloma Pérez Maria Mozos Gu+errer°as
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objetivos

A pH WiN =

Apoyar la investigacion de las
enfermedades

Mejorar la calidad de vida de I°_s
nin°_ s y Familiares

Apoyar las terapias de rehabilitacion

Apoyar la educacion

Fomentar actividades de ocio y
tiempo libre

Gq.errer"as
pu'rpura

w



proyectos

[~

o

Ly

N

H

000000

=

Proyectos de investigacion

La mejor forma de mejorar la calidad de vida de nuestros hijos es a
través de la investigacion, ya sea para diagnosticos o tratamientos
mas eficaces.

“Creciendo juntos”

Las terapias son imprescindibles para nuestros niNos, 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 niﬁ°as y las familias de Guerrer°as Putrpura.

Diagndstico genético preimplantacional

Para todas aquellas familias que deciden tener un hijo después de
tener el diagndstico de una enfermedad rara, Guerrer®_s Putrpura

cubre los tratamientos para poder hacerlo posible.

@Proyectos en entornos sanitarios

Adecuacion de entornos sanitarios a las necesidades de

los nifos y las familias para mejorar su calidad de vida.

Gq'errer%s
Purpura
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proyectos

Entre Guerreros

Entre Guerrer'_s

+
Un espacio para el cuidado y acompafiamiento de madres

y padres pertenecientes a Guerrer ' _s P rpura.

WWW.guUermerospurpura.org

En estos encuentros se ofreceran actividades mensuales
que promuevan el bienestar emocional y apoyo
psicolégico a las Familias.

Contaremos con la psicologa Paola Rivera

Fundacion Porque Viven
C/Reyes Magos 8, 28009 Madrid

Asociacién sin Animo de lucro, en apoyo a los nifios con
enfermedades neuroldgicas, metabbdlicas y endocrinas

Guerrer'.s
p rpura
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conFirma tu asistencia en eventosguerreros@guerrerospurpura.org

Gu+errer°as
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proyectos

fecha

1de octubre
Entre Guerreros

lugar
Fundacion A la par
Madrid

Encuentro de Familias

Encuentro de

H—
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proyectos

Proyectos de
investigacion

°g

Comité Cientifico

Comité asesor

MISION:

- valoracion de las lineas y proyectos de investigacion que la asociacion pretenda iniciar y
aquellos que le sean propuestos por otras entidades

- orientar a la Junta Directiva sobre lineas de estudio e investigacion a seguir.

Director:
Dr. Gil-Nagel. Director del Programa Epilepsia del Hospital Ruber Internacional
Secretario:
Dr. Lerma. Decano de la Facultad de Ciencias de la Salud. CSEU La Salle
Vocales:
Dra. Ruiz Falcé. Jefe de Neurologia del Hospital Nifno Jesus
Dra. Garcia Cazorla. Jefe Unidad Neurometabdlica. Hospital Sant Joan de Déu
Dra. Carmen Mateos. Directora Médica Centro de Rehabilitacion Orpea Mirasierra
Dra. Morte. Responsable del Programa de Enfermedades no Diagnosticadas (ENoD)
del CIBERER
Dra. Gomez. Gestora de la actividad cientifica del CIBERER
Dra. AlImoguera. Adjunta del Servicio de Genética y Gendmica. IIS - Fundacion
Jiménez Diaz
Dra. Acosta. Células IPCs . Profesor asociado. Universidad de Barcelona

Dr. Julio Montoya. Mitocondriales. Catedratico de Bioguimica de la Universidad de

Zaragoza Guerrer®s
pu'rpura
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proyectos

Proyectos de
investigacion

- Tratamientos personalizados: “Mejora de la medicina personalizada en
encefalopatias epilépticas mediante el uso de organoides derivados de
pacientes y inteligencia artificial para seleccionar los mejores

tratamientos”. Dra. Acosta. Universidad Barcelona.

Aprobado y con financiacion. Siguiente fase reclutamiento de pacientes

- “CGenética y medicina de precision en malformaciones del desarrollo
cortical para pacientes con epilepsia focal refractaria”: estudio REVEAL.

Dr. Aledo. Fundacion Iniciativa para las Neurociencias (INCE)

En proceso de evaluacion. Pendiente de financiacion

Gq'errer%s
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Ayudas para terapias y productos de apoyo
proyectos Las terapias son imprescindibles para nuestros niNos, a través de

programasy acuerdos con entidades ayudamos a las familias con el
coste de las mismas.

Ayuda CaixaBank 10.000 €

Descuentos convenios (aprox) 7 000€

e . ., Ayudas a las familias “Creciendo juntos” 17.000 €
Creciendo juntos

HOSPITAL RUBER INTERNACIONAL

ﬁ% 7K CaixaBank ARuber s ¢}

GtLerrer°as
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w



asambleasy
representacion

()

fecha
8 de Febrero

lugar
Ciudad Real

Reunidon con Ayuntamiento de Ciudad Real
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asambleas y
representacion

()

fecha
18 de junio

lugar
Madrid

Asamblea general de socios de FEDER

Gu+errer°as
pu'rpura
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asambleas y
representacion

()

fecha
1de julio

lugar
Hotel NH
Ciudad Real

Reunion asociaciones Ciudad Real

Gu’errer°as
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asambleas y
representacion
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Asamblea General de Socios Asamblea Extraordinaria
17/09/22 11.00h 13/10/22 19.00h
Biblioteca Publica Luis Martin Santos Online via zoom

Villa de Vallecas

Gq'errer%s
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asambleas y
representacion

-

fecha
24 de septiembre

lugar
Madrid

Asamblea general de socios de FEDE

Guerrer“,s
pu'rpura
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asambleas y
representacion

-

fecha
22 de noviembre

lugar
Talavera de |3 Reina, Toledo

Foro de Enfermedades Raras de Castilla-La Mancha
de FEDER

Guerrer®,s
pu'rpura
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Encuentro de
familias 2022
+

Jornada cientifica

Formacion organizada

10.00
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1350

1420

sabado 1 de octubre 2022

Inauguracion

Entendiendo las encefalopatias epilépticas: desde la
genomica funcional o lo funcion neuronal

DCra. Acosta. Profesor asociado. Universidad de Barcelona

Genética de las Enf dodes Mit: iales
Dr. Montoya Catedratico de Bioguimica de la Universidad
de Zaragoza
Ensayos de medicamentas y reposicionamiento de
farmacos en epilepsia
Dr. Gil-Nagel. Carector del Programa Epilepsia del Hospital
Ruber Internacional
Preguntas
Descanso-Cafe
Dieta cetogénica de bajo indice giucémico, /puede ser
una opcion terapeutica?
Dr. Bellusci. S Pediatria. Unidad de Enfermedades
Metabolicas Hereditarias v Mitocondriales
CSUR-MetabERN. Hospital Universitario 12 de Octubre
Transician a la vida adulta

Dra Mateos Directora Médica Centro de Rehabilitacion
Orpea Mirasierra

Uso clinico de la robotica en la reeducacion de la
marcha en pediatria

Cr. Lerma. Decano de la Fecultad de Ciencias de iz Sslud
CSEU La Salie

Preguntas

Clausura

Cuntrers,s
purpura



cursos y jornadas

cursos recibidos

IX reunién del Grupo de Apoyo entre lguales (GAEI).

Xl Jornada "Investigar es avanzar"

Sesion pre-congreso V Congreso de la PEDPAL, con el lema: "Atencidn paliativa
pediatrica para todos: un derecho por cumplir". Encuentro de asociaciones
Sesion pre-congreso el Grupo de Trabajo Familia de la PEDPAL Yy la Fundacién
Porque Viven

Il Jornadas Neurocientificas y Educativas

Webinar Expertos en estar Unidos: Ley de Mecenazgo.

Webinar Expertos en estar Unidos: Marco laboral

X reunién del Grupo de Apoyo entre Iguales (GAEI). Los derechos del paciente
Grupo de Ayuda Mutua de Empoderamiento.

Congreso de Los diputados. ACTO INSTITUCIONAL

DISRUPT

CURSO ATENCION PACIENTES EERR

Webinar Expertos en estar Unidos: Fiscalidad

CURSO ATENCION PACIENTES EERR

Curso Epigens 2022

Taller . Fortalecimiento al Movimiento Asociativo

Maddulo de Techsoup, programa de donaciones del curso “avanzando juntos
hacia un futuro 2.0” FEDER

Webinar “Cémo crear una campaia de crowdfunding exitosa sin morir en el
intento”

Xl encuentro del Grupo de Apoyo entre Iguales (GAEI), ‘Disefiamos el hospice
ideal’

Presentacion de la Guia Juridica “Mds de 100 preguntas acerca de la
Discapacidad"

Taller de Proyecto Pasitos Laura Fajardo “cémo fomentar la autonomia de
nuestros nifios y nifas”.

Jornada Impact-Genémica

Curso Nacional Genética Humana

Grupo de Ayuda Mutua de Empoderamiento.

Jornada Derecho a la Educacién en Cuidados Paliativos Pedidtricos

Curso Habilidades de gestion eficiente de asociaciones

Ciclo talleres escuela de cuidadores

Trastornos del movimiento mitocondrial

Genética mitocondrial

Grupo de Ayuda Mutua de Empoderamiento.

Grupo de Ayuda Mutua de Empoderamiento.

Jornada Cientifica Guerreros Purpura

Grupo de Ayuda Mutua de Empoderamiento.

Curso de Incidencia politica

Disefios de éxito (sin ser disefiadores)

con CANVA

Jornada Cientifica AEPMI

XlIl reunién Grupo Apoyo entre iguales (GAEI). Toma de decisiones

GAM. "Construyendo las raices y cimientos de nuestra entidad"

Pedpal 24 de febrero
Ciberer 26 de febrero
Pedpal 22 de marzo
Pedpal 23 de marzo
Fundacién Querer 25y 26 de abril
Feder 12 de mayo
Feder 17 de mayo
Pedpal 19 de mayo
Feder 24 de mayo
Fede 25 de mayo
Disrupt 26 de mayo
Consejeria Sanidad CLM 27 de mayo
Feder 31 de mayo
Consejeria Sanidad CLM 2 de junio
Fundacion INCE y Hospital Ruber

Internacional 3y4dejunio
Feder 6 de junio
Feder 10 de junio
Mi grano de arena 15 de junio
Pedpal 16 de junio
La Caixa 20 de junio
Proyecto PasiTOs 24 de junio
Ciberer 1 de julio
Asociacion Espafiola de Genética Humana 5 de julio
Feder 14 de julio

Al final de la vida 21 de julio
Feder agosto
Fundacion La Caixa septiembre

Universidad Pablo Olavide
Universidad Pablo Olavide
Feder

Feder

Guerreros Purpura

Feder

Feder

Fundacion Telefénica para Feder
AEPMI
Pedpal
Feder

21 de septiembre
22 de septiembre
22 de septiembre
29 de septiembre
1 de octubre

20 de octubre
noviembre

2y 4 de noviembre

19 de noviembre

29 de noviembre

2 de diciembre
Guerrer
pu'rpura
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fFecha
28 de Febrero

lugar
Hall Social Fundacion Mapfre
Barcelona

Exposicion "Unamos nuestras Fuerzas contra las

Enfermedades Raras"
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fFecha
22 de marzo

lugar
Hospital Nifo Jesus
Madrid

Pre-congreso de la PEDPAL 2022

Encuentro de entidades del Tercer Sector: "¢Como
acompanar y participar en los cuidados paliativos

pediatricos desde nuestras organizaciones?"

. i
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fecha
25 de mayo

lugar
Congreso de los Diputados
Madrid

Dia nacional de |3 Epilepsia

Acto institucional en el Congreso de los Diputados

ACT0 TiTuC I :
INSTITUCIONAL Dia NACIONAL DE L4 =5 LE
ILERPS|A

25 Mayo — 16.30h,
Congreso de los Diputados.
Sala: Clara Campoamor

Guerrer
pu'rpura
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fecha
28 de mayo

lugar
Parque Juan Carlos |
Madrid

Mesa informativa
Fiesta de la Primavera de Fundacion También

Guerrer?s
pu'rpura



actividades
concienciacion

fecha
25 de mayo

lugar
ESSAE
Vitruvio, 32
Madrid

Disrupt

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

https://www.instagram.com/p/CehMO0Ah) DO/?utm source=ig
web copy link

Guﬁerrer%s
purpura
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actividades
concienciacion

fecha
20 al 22 de diciembre

ENTRE EL 20 ¥ EL 22 DE DICIEMBRE

Christmas

Jumper Day :

COLEGIOS SOLIDARIOS

COLEGIOS
* CEIP Fregacedos, Fuenlabrada (Madrid) -«
+ Joyfe, Madrid .

* CEIP Luis Vives, Alcala de Henares (Madrid)
* Brains Orgaz, Madrid .
+ Colegio Estudiantes, Madrid

* Aspades la Laguna, Puertollano (C.Real)

* Maria Inmaculada, Puertollano (C. Real)

+ Maestro Avila y Santa Teresa, Almoddvar
(C.Real) .

+ CEIP La Alameda, Poblete (C.Real)

+ CEIP San Isidro, Daimiel (C.Real)

 CPIl Zaragoza Sur, Zaragoza

HOSPITALES

Hospital Universitario Doce de Octubre de
Madrid

Hospital Universitario La Paz de Madrid
Hospital General Universitario Gregorio
Maranon de Madrid

Colegio del Hospital Infantil Universitario Nifo
Jesus de Madrid

Hospital Universitario de Torrejon de Ardoz,
Madrid

Hospital Universitario Principe de Asturias de
Alcala de Henares, Madrid

Hospital Universitario Fundacion de Alcorcon,
Madrid

Hospital Universitario de Mdstoles, Madrid
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos de
la Comunidad de Madrid

Fundacion Vianorte-Laguna, Centro de
Cuidados Paliativos Pediatricos, Madrid
Hospital Universitario Miguel Servet de
Zaragoza

Hospital General Universitario de Ciudad Real

Hospital Santa Barbara de Puertollano, Ciudad

Real Guerrer?%s
pu'rpura
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Captacion de fondos

Lo_l:erla de Navndad
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22 de diciembre — :
: (c<) Guerrer 5S
ugar b~
Espaiia — pu rpuro (co)
{e : )
£ D
= CXJ
o TN
‘\J :

asociacion de nin“_s con afectaciones y enfermedades
neurologicas y metabolicas
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mercadillos solidarios

-

fecha
1de julio de 2022

Lugar
Hotel NH
Ciudad Real

Gu+errer°as
pu'rpura
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mercadillos solidarios

fecha
1de julio de 2022

Lugaer
Quijote Arena
Ciudad Real

Gu+errer°as
pu'rpura
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mercadillos solidarios

5&*

fecha

2y 3 dediciembre de 2022
Lugar

Centro comercial Moda
Shopping

Av. del General Perdn, 38-
40-Madrid

gggmmw

Mercadillo solidario de navidad de MAPFRE

Guerrer°as
pu'rpura

?’Ef



mercadillos solidarios

CENTRO DEZONA
HIVAS-VACIAMADRID

fFecha

21de diciembre de 2022
Lugar

Escuela OFicial de Idiomas
de Rivas Vaciamadrid

iy e
Wl =
glisrrera

)

SN
Heygera 4

Mercadillo solidario de navidad de |la EOIl de Rivas

Guerrer%s
pu'rpura



medios de Concienciacion en redes sociales
comunicacion

o guerrerespurpura

O guerrerospurpura El préximo lunes 14 de febrero se celebra el
Dia Internacional de la Epilepsia.

.- Y ——

o guerrerospurpura #Repost @fedeepilepsia

W W Federacion Espaiicla de Epilepsiall B

14 de Febrero
Un dia para dar a conocer la epilepsia ¢ ® 4 , sus causasy
T I consecuencias, pruebas diagnosticas, como enfrentarse al
D | a I nte r n a C I O n a ] diagnéstico, come vivir con ella,... es hacerla \:\Slbhl. porque lo

que no se ve no se conoce, lo que no se conoce da miedo y esto

E pi I epsi a s algs que entre todos podemos cambidr

Dia internacional de la #epilepsia @ @

€l dia 14 de Febrero estaremos en el #Evento Online, que
celebramos de forma conjunta con @icomem _eficial

@icomem_AFAM

Los nifios  de Guerreros Purpura @ @ @ tienen
afectaciones o enfermedades neurolagicas, metabdlicas y
endocrinas v la mavoria de ellos fienen enileosia 4 @ 4 Por

Apoyanos con tus fotos Qv . [
#yotambienusogorro
#soyguerreropurpura @Y% Les gusta a lauralauralauralaur y 134 personas mas

Padras acceder a la misma mediante el siauiente enface: B

Qv

BB Le: qusta a vjuapa?T y 44 personas mis

SRS
. 14 de febrero fid d
redes sociales Dia Internacional g% © ouerercspums

Laepilepsia 4 ® 4 llegd a nuestras vidas de un dia para otro,
de una forma abrupta y muy agresiva

L -

O guerrerospurpura Os dejames algunas fotos de nuestros nifios
con gorro 8 & & . Envianos tus fotos ss para mostrar su
apoyo a tados los nifios & @ @ con epilepsia 4 @ 4

#yotambienusogorro
#50yguereropurpUra

Eva ® se acosto un 22 de julio con algunas décimas, nada
importante y amanecié el 23 de julio convulsionando. Estuvo asf
minutos o quiza horas, nunca lo sabremos. La pequena entré en
estatus epiléptico,

#querrerospurpura #epilepsia #epilepsiainfantl

a

#nify #asociac o
A partir de ahi 20 dias de UCI y un dano neurolégico causado
nor una encefalitis virica. La enilensia vino nara auedarse

Qv W

Pente ungorroy mugstrales tu @R Les qusta a vjuapa?T y 82 personas més
apoyolt
s#yotambienusogorro 4
#soyguerreropurpura

Qv A

OB Les qusta a evaevuxy y 122 personas mas

o guerrerospurpura

guermreraspurpura ¥ otra afio més no podemos dejar de daros
las gracias. Por cada mensaje, por cada me gusta, par
compartirlo, por contarnas nuestras historias, por todas las
preciosas fotos que nos habeis enviado. Gracias por ayudarnos a
concienciar scbre la epilepsia, gracias por el esfuerzo que haceis
para que todo esto merezca la pena

o guerreraspurpura sk =} b Tenemos una gran naticial

Hoy hemos firmado un convenio de colaboracion can
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