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SIEIEEE e e Guerrer°_s P,*rpura nace como un grupo de padres y madres de nifos y ninas con

afectaciones o enfermedades neuroldgicas, metabdlicas y endocrinas al que nos une
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quiénes somos

Guerrer®,s
puTpuUra

=

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.

) ) ) ) ﬂu‘lrrlr“,:
. Epilepsia y sindromes relacionados. puTrpura
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quiénes somos nOGmero de socios

n° socios TOTAL m

g:}:;?r:“: Familia _ 13
By Colaborador - 21 5
@ Profesional | 1

Total 81

comunidad auténoma n° socios % m

Comunidad de Madrid _ 55% 9
Castilla La Mancha . 8 9%

Comunidad Valenciana I 5 6% 1
Castillay Ledn | 4 5% 2
Andalucia | 3 3%

Pais Vasco I 2 2%

Aragén | 2 2%

Catalufa | 2 2% 2
Galicia | 2 2% 1
Extremadura I 2 2% 1
Navara | 1 1%

México | 1 1% 1
Murcia | 1 1% 1
Total 81 18

Guerrer’s
puTrpura
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afectaciones que representamos y mutaciones genéticas
quiénes somos

N2 Personas

NOMBRE DE LA PATOLOGIA CODIGO ORPHA
afectadas
Gl.llill'l"lruui Er.wcefalﬁtis de.Rasmussen 1929 4
puTpuUra isplasia cortical 268994/69001 7
Displasia cortical 98784 DEPDC5 germinal 1
;ﬁ Displasia con doble corteza 1
Encefalopatia por SCN8A 1934 SCNS8A 2
Epilepsia refractaria por enfermedad rara( displasia cortical mogue)
Epilepsia refractaria multifocal derivada de alteracion en gen PIGA 300496 PIGA 1
Malformacioén arteriovenosa cerebral 46724 KRAS somatico 1
Deficiencia combinada de la fosforilacion oxidativa tipo 27 477774 CARS2 1
Sindrome de Allan-Herndon-Dudley 59 SLCI6A2 1
Sindrome Nescav KIF1A 1
Encefalopatia epiléptica infantil tipo 42 con hipoplasia cerebelosa. CACNATA 1
Discapacidad intelectual ligada al cromosoma X 364028 GRIA3 1
Sindrome STXBPI 599373 STXBPI1 1
Encefalopatia epiléptica Gen KCNC2 KCNC2 1
Microdelecién 15g11,2 261183 1
Sindrome de inversion duplicacion del cromosoma 15 (IDIC15) 33067 1
Enfermedad autoinmune e inflamatoria con epilepsia 166484 1
Sindrome de Lennox-Gastaut 2382 2
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 kcnbl 1
epilepsia sindrome de west 345] 1
El sindrome Alfa-Talasemia con discapacidad intelectual ligada a X (ATR-X) 847 1
Mielitis hay varios 1
La encefalopatia epiléptica asociada al gen CDKL5 505652 1
Sindrome Microdelecion 144 238769 1
KCNQ2 43921877 1
Leucodistrofia metacromatica hay varios 1
Encefalopatias epilépticas farmacorresistentes 1
Disgenesia callosa parcial Guerrer b !
Encefalitis autoinmune / TFN Purpura

Enfermedades sin diagndstico #}""{3
iﬁ.ﬁ]



afectaciones que representamos y mutaciones genéticas

quiénes somos
NOMBRE DE LA PATOLOGIA Menores
Guerrer®,s : . o
p.crm“.a Accidente cerebrovascular isquémico pediatrico 439175 3
3 < ACV 1
m Hipoacusia 3
Leucomalacia periventricular 17176 1
Hidrocefalia 2
Trombosis de senos 1
Displasia broncopulmonar 70589 1
Comunicacion interauricular 1478 ]

Guerrer’s
pu'rpura
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Junta directiva

asesoria juridica presidenta asesoria fiscaly contable

vicepresidenta secretaria tesorera vocal

AL A

Pilar Jiménez Rosa Pérez Leticia Rubio Elsa Hidalgo Alicia Bonardell

AJ0C

Zoomomia Socll

Inmaculada Botia

Cientifica Psicologia SIO Proyectos Relaciones Delegada CLM  Comunicacion Eventos
Institucionales

o . . ) . Carmen G°- . . .
Antonio Gil-Nagel Paola Rivera Leticia Rubio Pilar Jiménez Rosa Pérez Carpintero Miriam Carrlnona Barbara Garcia-Andrade

I I I I I | I ]

Tienda Inventarios Artesanias Voluntariado Servicio técnico Redessociales ~ Redessociales  Redes sociales

Maria Mozos Alicia Bonardell Elsa Hidalgo Natalia Jiménez Ezequiel Villalba Laura Lépez Paloma Pérez Rebeca Véliz



quiénes somos
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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

Guerrer’s
puTrpura
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proyectos
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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.

GUEIrTEr’%s
purpura
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proyectos

Proyectos de
investigacion

o4

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
purpura
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proyectos

- 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

Proyectos de tratamientos”. Dra. Acosta. Universidad Barcelona.

investigacion Aprobado y con financiacion. Siguiente fase reclutamiento de pacientes

GUEIrTEr’%s
purpura

5



proyectos

Primera convocatoria
de Ayudas ala
Investigacion

~g

. B, .. :ugl;[le‘; 5
¥o.9)
Cena beneéfica

V aniversario
!

El Gran Escenario
Av. Luis Aragonés, &
Madrid

DONATIVO O FILA O 95€
ENTRADAS DISPONIBLES EN
ENTRADIUM.COM

GUEIrTEr’%s
purpura



proyectos

Primera convocatoria
de Ayudas ala
Investigacion

4l

ENTRE EL 20 % EL 23 DE DICIEMBRE

Christmas

Jumper Day

COLEGIOS SOLIDARIOS

GUEIrTEr’%s
purpura



proyectos

Loteria de Navidad

| 81891

Primera convocatoria
de Ayudas ala
Investigacion

4l

Guerrers
puTpura

? Guerrer”,s
m purpura
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proyectos

Guerrera
Pl rpUra

20 de enerode 2023

Primera convocatoria e e 7
de Ayudas ala
Investigacion ggt‘ Iﬁ::rg
CORO INFANTIL
A /3 PRIMA VOCE
§!j Donativo sugerido 10€ a favor de
e Guerreros Purpura.

Colabora comprando tu entrada o
fila 0 en: www.entradium.com
ES95 2100 5158 1102 0010 7508

GUEIrTEr’%s
purpura
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proyectos

Primera convocatoria
de Ayudas ala
Investigacion

~g

Guerrer'.s

Cantate Mundi *°

Cantos de Gloria

19.02

18:00 h

Cionativa sugerido 1€ a faver de
Cuerreros Purpura
Colabora comprando tu entrada o
fila Qen: www.entradium.com
ES95 2100 5158 1102 0010 7508

Ir f_

@ Capilla Hospital Nifio Jesus L« //
- F )
s :

éznnlza é carasora: (J" Singerhood

o -——

GUEIrTEr’%s
purpura
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Ayudas para terapias y productos de apoyo
Las terapias son imprescindibles para nuestros niNos, a través de

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

proyectos

Ayuda CaixaBank 10.000 €

Ayuda Impulso-Feder 2540 €

Creciendo juntos Descuentos convenios (aprox) 7.000€

Ayudas a las familias “Creciendo juntos” 19540 €
€ CaixaBank Ruber %f
HosPITAL RUBER INTERNACIONAL

® vithas fed e r

Guerr Br%s
purpura



proyectos

Entre Guerrer -s

Entre Guerreros : :
uUn espacio para el cuidado y acompanfamiento de madres

S 3 5 ¥ padres per tenecientesa Guerrer” s P rpura.

E
g
E
g
z
3
3
'

En estos encuentros se ofreceran actividades mensuales

' que promuevan ¢l bienestar emocional y apoyo

psicologico a las Familias.

Contaremos con la psicdloga Paola Rivera

Asociacién =in Animo de lucro, en apoys & loa nifos con
enfermedades neurolbgicas, metabdlicas y endecrinas

Guerrer .s

p rpura
Ved)

GUEIrTEr’%s
purpura

conFirma My S8isleecio en eventerguerme R QU ErTEr e EANrpurs 6y ,@



proyectos Encuentro de Familias

Entre Guerreros

fFecha
22 de octubre

lugar
Casa Verde de
Torrelodones

Guerrer
puTpura
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asambleasy
representacion

fecha
18 de enero

lugar
Ciudad Real

= LB Feroaam wun

Presentacion del Convenio por las Enfermedades Raras

en Castilla La Mancha

GuUerrer
puTpura

y



asambleas y
representacion

[y

EENAR

fecha
22 de Febrero

lugar
Ciudad Real

Reunion con Gema Soto.
Dulcinea 2023 de Ciudad Real

Guerrer’s
puTpura
%
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asambleas y
representacion

S

1

i
el

fecha
27 de Febrero

lugar
DOMO360
Madrid

| Edicion de los Premios Epiforward
Premio en la categoria de Entidad Colaborativa

GUErrer s
purpura
4

o=



asambleasy
representacion

fecha
28 de Febrero

lugar
CaixaForum
Madrid

XlIl edicion de la Jornada CIBERER "Investigar es
Avanzar"

GUEIrTEr’%s
purpura



asambleasy Oc}nfn E
representacion NS s 5 v

n -
fecha ElCa n'!ill":;D -
15 de marzo Guerrero”. Ninos y
Familias de
lugar

Guerreros Purpura

Online

i Guerreros Purpura

Premio Cinfa “La Voz del Paciente”

GUEIrTEr’%s
purpura



asambleas y
representacion

[GH iI

fecha
30 de marzo

lugar
Madrid

Encuentro de Entidades de |a Convocatorla Jovenesy

Cercanas 2022

Guerrer’s
puTpura
%

oo



asambleas y
representacion

&

Asamblea General de Socios
15/04/22 11.00h
Biblioteca Publica Luis Martin Santos
Villa de Vallecas

GUEIrTEr’%s
purpura
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asambleasy
representacion

o

L
rir’ﬂ,,:,: }Ff“h

10:30h-17:30h
Siguelo en streaming

fecha
24 de mayo

lugar
espacio ZENIT The Studio

2° Circulo de Pacientes de Astrazeneca

EUEI’IEF 3%
puTpura



asambleas y
representacion

fecha
25 de mayo

lugar
Universidad La Salle
Madrid

15 DE MavD OE 19

T

Al 010V
chhurlo Va @ DASKY,

bﬂ)’

Quwme m

e e Eaall le=x

TE W& A& I8N0

AT

SJUNTOS Y MEZCLADOS "

15:00 a 1915
Bienvenida

1815 a 2000
Master Class MIXOLOGIA

Aprende |as claves que han convertido
a los cocktails en una bebida kegendaria

20000 2 21:00 MEZCLATE

Nertworking active con [ [immy session

Aula Magna Edificio C
Dyess code casual

Juntos y mezclados. Encuentro La Salle

Guerrer
purpura
4

o=
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asambleas y
representacion

L

i

Bk

fecha
29 de mayo

lugar
Online

Asamblea ordinaria de la Federacion Espanola de
Epilepsia

Guerrer’s
puTpura



asambleas y
representacion

Fecha
16 de junio

lugar
Online

Asamblea ordinaria del Consejo Espanol para la
Defensa de |la Discapacidad y la Dependencia

Guerrer’s
purpura

w



asambleasy
representacion

fecha
17 de junio

lugar
Madrid

Asamblea general de socios de FEDER

GUEIrTEr’%s
puTpura



asambleas y
representacion

fecha
17 de junio

lugar
Madrid

Comida con la Pena del Real Madrid de Ciudad Real

GUEIrTEr’%s
puTpura

?’5.



asambleasy
representacion

fundaei d&dn

'S'C}'-r" DrinJPED

fecha Carrefour (9

lugar
Online

Encuentro con Fundacién Solidaridad Carrefour

EUEI’!‘EF 3%
puTpura



asambleasy
representacion

fecha
12 de septiembre

lugar
Asociacion La Barandilla .
Madrid "1_1!':::":;.‘ o '.I.u;'

TRk,
o Ti AR
BEE o T b T rpn | EE TR S i bk

Jornada CEDDD “Familia y Discapacidad”

Guerrer”s
puTpura



asambleas y
representacion

fecha
30 de septiembre -
1de octubre

lugar
Parador de
Alcal3 de Henares

| Encuentro de Representantes de Entidades de |la
Federacion Espanola de Epilepsia

GUEIrTEr’%s
puTpura

.



asambleasy
representacion Concejalia de Participacion Ciudadana

o

fecha
4 de noviembre

lugar
Ciudad Real

Reunidn con Mar Sanchez, Concejal de Participacion
Ciudadana

GUErTer ,s
puTpura



asambleasy
representacion

|11

M ERFERMTLS TARNE

’ BaAR P
I 31N B ienas e

kIR BT A

fecha
24 de octubre

lugar
Fundacion Jiménez
Diaz

FEDER. Foro autondmico de Enfermedades Raras y
sin diagnostico. Comunidad de Madrid

Guerrer”s
purpura



asambleas y
representacion

CONFERENCIA
Hacia un Plan
Europeo iniﬂgrtﬂ:
la implicacion de
Espana con las
enfermedades

fecha
20 de noviembre

lugar
Congreso de los diputados

FEDER. Hacia un plan Europeo integral

GUEIrTEr’%s
purpura
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asambleasy

a e 7
representacion 12% carrera popular Fundacién

También

'"“““ﬁﬂwﬁnldlﬂl
EITRE e B O L

fecha
S de noviembre

lugar
Valdebebas

EUE”EF 3%
puTpura



asambleasy

representacion

fFecha
22 de noviembre

lugar
Teatros Luchana

Humanos

EH LA DT CIMA

Gran Gala Top Human Leaders Madrid 2023

Guerrer
purpura
%

e e
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Cursos y jornadas

dominge 22 de Encuentrode  aominge 22.de Encuentro de
octubre 2023 familias 2023  ocrubre 2023 familias 2023
# jornada cientifica 4 jornada cientifica
(4 3
formacion Organlzada 10.00_ Acreditacionss N.40_ Dascanso-Café

10.30_  Inauguracian 1230 Nueves frum'nﬂ'_entns en epilepalo : :
Pilar Jiménez / Presidenta de Guerreros Pdrpura Dr. Gil-Nagel / Director del Programa Epilapsia
Dr. Gil-Magel [ Director Comité Cientifica dal Hospital Ruber Internacions

Cuerreros Pdrpura

Elulra_‘ufacaﬁfpl_'es-ld_enta de la Federacion TR0 L aneliaciki del S amropbigwe o il &
espanola de epilepsia I clriait de splensl: EEC i
Dr. Beltran [ Neurdioge Adjunto dal Programa

1040, Gendtica ¥ spilepsia Epilepsia del Hospital Ruber internacionas

Dra, Goniake: Girdldez [ Nourdloga Adjunta

Linidad de Epilepsia de la Fundacion 12.50_ Técnicos quirdrgicos on cirugia de epilepsio

Jiméngs Diak [r. Budke / Respansable de Cinigia de Epilepsia

del Hospital Infanti! Uiniversitario Mino Jesus

MO0 Como abordar el reto de los pocientes o

diognosticodos: programa ENoD del CIBERER 1510_  Preguntas

Dra. Marte [ Coordinadora dal Programa ENalD

del CIBERER 13,50 Clausura

Guerrer”s
purpura



cursos y jornadas

cursos recibidos

De la planificacion a la accién: Incedencia poditica en las enfermedades

raras (42 ed)

Como captar fondos y otros recursos de empresas

Desarrollo del fundraising en Espafia

Formulacidn de proyectos: Impacto y finananciacién
Presentacion proyectos investigacion basica

IBE. Una visidn internacional de la epilepsia
Discapacidad y dependencia. Mas alla de la burocracia

Comunicacion, una necesidad

Reforzando los Servicios de Informacién y Orientaciéon

Gestidn de la Comunicacién en la ONG

Webinar. Como recaudar fondos a través del deporte con valores

Cosas que siempre he querido saber, pero no he podido preguntar. Manual
avanzado sobre epilepsia para pacientes y familiares

Expertos en ser pacientes, la mia puede ayudarte

Entrega de premios y clausura

Xll edicion de la Jornada CIBERER “Investigar es Avanzar”.

GAM “A mi quién me cuida”

Gestidn general de las ONG’

Vivienda accesible

¢Cémo abordamos los casos de pacientes con epilepsia y estudio genético

negativo o no concluyente?

PurpleDay, el conocimiento marca la diferencia
Jornada para la Concienciacién de la Epilepsia: “M3s alla del tratamiento: el
futuro en el manejo de la epilepsia refractaria”

Propuesta de valor

Grupo Apoyo Entre Iguales para familias en atencién pediatrica
Qué hacen las familias para mejorar la Atencion Paliativa Pedidtrica

Elaboracion de proyectos en las ONG
Curso reuniones eficaces

Grupo Apoyo Entre Iguales para familias en atencidn pediatrica

El legado de nuestros hijos
Curso office basico
Curso office intermedio

¢Qué es el IGAP? Y cdmo transformarlo en acciones en favor de las personas

con epilepsia

Grupo Apoyo Entre Iguales para familias en atencidn pediatrica

Hermanos de nifios en paliativos

Encuentro de asociaciones de FEDE

Foro de Enfermedades Raras y sin diagndstico en Madrid
Grupo Apoyo Entre Iguales para familias en atencidn pediatrica

Donacion de érganos

FEDER

Asociacion Espaiiola de Fundaciones
EPIFORWARD

EPIFORWARD

EPIFORWARD

EPIFORWARD

EPIFORWARD

EPIFORWARD

EPIFORWARD

FUNDACION MONTEMADRID/CIPO
COMPANY

MI GRANO DE ARENA

EPIFORWARD

EPIFORWARD

EPIFORWARD

CIBERER

MAR DE SOMNIS

FUNDACION MONTEMADRID/CIPO
COMPANY

UNED, Real Patronato sobre
Discapacidad.

Fundacion ONCE

EPIFORWARD
EPIFORWARD

EPIFORWARD
Silvia Bueso

PEDPAL
FUNDACION MONTEMADRID
FUNDACION TELEFONICA
PEDPAL

FUNDACION TELEFONICA
FUNDACION TELEFONICA
EPIFORWARD

PEDPAL

FEDE
FEDER

PEDPAL

ene-23
feb-23
04/02/2023
04/02/2023
10/02/2023
11/02/2023
11/02/2023
17/02/2023
18/02/2023
20-
24/02/2023
22/02/2023

25/02/2020
25/02/2023
27-feb
28/02/2023
02-mar

marzo

marzo-junio

22/03/2023
26/03/2023

30/03/2023
01/04/2023

20/04/2023
ABRIL
05/05/2023

27/06/2023
JULIO
AGOSTO

12/09/2023

26/09/2023
29,30sept-1
oct

24-oct

28/11/20223

40

1,5
1,5

1,5
15
1,5
1,5
20

1,5
15

40
12
1,25

40

40

20
25

{6 T e

2 Purpura
i
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actividades La Gran Drag Show
concienciacion

fecha
24 de Febrero

lugar
Teatro Quiano
Ciudad Real

ERO
| A LAS 20:30H
TEATRO QUIIAHO |

CONCURSO
DRAG QUEEN
EN CIUDAD REAL

@!.’I.ﬁ." NHFORMACION
INFOR R

GUErrer s
purpura
4

o=




actividades DIA NACIONAL DE LA EPILEPSIA

concienciacion Nos unimos a la Fundacion Atlético de
Madrid En el partido de 13 epilepsia
fecha
24 de mayo
lugar
Madrid

Guerrer”s
puTpura




actividades
concienciacion

fecha
24 - 30 de junio

lugar
Camino de Santiago

El Camino Guerrero. Uno de nuestros objetivos
era visibilizar |1a realidad de las enfermedades
neurologicas y metabolicas y reclamar un turismo
y ocio mas inclusivo.

CAMNINO
GUERRERO



actividades
concienciacion

fecha
24 - 30 de junio

lugar
Camino de Santiago

Actividades de Concienciacion en
Astorga - Ponferrada - Palas de Rei
Y durante todo el recorrido

W T, .

CAMING  [fiks
GUERRERO [2¢

GUEIrTEr’%s
puTpura



actividades Ayuntamiento de Canada de Calatrava. Paella
concienciacion solidaria a Favor de Guerreros PUrpura.

fecha
12 de agosto

lugar
Canada de Calatrava

GUEIrTEr’%s
puTpura

1=




actividades Mesa informativa en Nuevo Parque
concienciacion Churros solidarios.
Asociacion vecinal Nuevo Parque

3 Nuevo Parque

31 e Desute
2023

: e
19,000 Truce Trale =
20.30h Chawrros sclidario =

il l!li.m‘.:i':;:r e : ;
o
e
Fecha 2130 Entroga de pramion ~ o
31de octubre Consurie

lugar
Ciudad Real

Nos acompanaron Adrian Martin-Serrano, Presidente de |a

Asociacion Nuevo Parque de Ciudad Real, M® Mar Sanchez Eu*f::iﬁ:- 5
LF]

y Pau Beltran, Concejales del Ayuntamiento de Ciudad Real



actividades Jornada de concienciacion en el CEIP Pinar del Rey
concienciacion

fecha
30 de enero

lugar
Madrid

GUEIrTEr’%s
puTpura



actividades Aperitivo benéfico del Club de baloncesto Las Rozas
concienciacion

Guerrer?
puTpUrs
fecha
17 de junio
lugar
Las Rozas

GUEIrTEr’%s
purpura



actividades
concienciacion

(V)

fecha
28 de junio

lugar
Palas de Rei

Concierto de la coral de los Amigos del Camino de

Santiago de Lugo

AL b - \ A O h L -
- GUERRERO-
pucierto coral

'\ Amigos del
Ca de
&
1‘ m

f;

e ) E

e -
YUl S &

A, |

R,

L - |

JHE, X7

purpura

GUEIrTEr’%s



actividades
concienciacion

fecha
4 -13 diciembre

lugar
Fuenlabrada

Jornadas de concienciacion en el CEIP Carlos Cano de

Fuenlabrada

Guerrer
purpura
4

o=

5



actividades
concienciacion

fFecha
14 al 20 de diciembre

Christmas Jumper Day 2023

Christmas

Jumper Day

COLEGIOE SOLIDARIDE

Este ano han participado 13 colegios de Madrid, Ciudad Real,
Caceresy Valladolid, 3.000 alumnos que han plasmado todo su
amor en tarjetas de navidad que se han repartido en 13 hospitales
y centros, y mas de 8.000€ en donativos que destinaremos a |los
proyectos de investigacion de la asociacion. jParticipa con tu cole

en 2024!

GUEIrTEr’%s
purpura
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actividades
concienciacion

fFecha
14 al 20 de diciembre

Colegios y Hospitales que han colaborado este ano
para que esta bonita actividad sea posible:

- CEIP Dulce Chacon, Caceres

- 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)

- Maestro Avila y Santa Teresa, Almoddvar (C.Real)
- CEIP La Alameda, Poblete (C.Real)

- CEIP San Isidro, Daimiel (C.Real)

- CEIP Principe de Asturias, Mostoles (C. Real)
- Escuela Infantil Madre Selva, Ciudad Real

- CEIP Miguel Hernandez, Valladolid

- Hospital General Universitario Gregorio Maranén de Madrid

- Colegio del Hospital Infantil Universitario Nino Jesus de Madrid
- Hospital San Pedro de Alcantara de Caceres

- Hospital Universitario Fundacion de Alcorcon, Madrid

- Hospital Universitario de Mostoles, Madrid

- Hospital Santa Barbara de Puertollano (C. Real)

GUEIrTEr’%s
purpura
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actividades Mesa informativa en el acto “Uvas solidarias”
el en el Ayuntamiento de Villarrubia de los ojos

NEL it g

fecha
31de diciembre

lugar
Villarrubia de los Ojos

Guerrer’s
puTpura



Captacion de fondos CENA BENEFICA.
Captacion de fondos para investigacion

— *#_*1'%(_*

fFecha

26 de mayo Rl
lugar abetos £} I
Restaurante i \ :

El Gran Escenario o Iw _
Madrid :

ol e cos

- "'5“"1,
las) L"-'.:."—"

w

L RN A N A NN

GUErTer ,s
puTpura

.



Captacioén de fondos Tercera Carrera Guerrera

ﬂ PRECIO SOLIDAR
Adultos 6€
o a Nifios 2€
- :
- ‘
™
&L;‘
fecha {

1de julio ' .

lugar 3° CARRERA GUERRERA |

=L T SANTIAGO DE COMPOSTELA

Corre s nifias v nifias con epilepsia ¥
enfermetfades raras.
b
Absoluta Sk
ARG Infantiles 2,5km 0,Skm y 0,05km
GUERRERD Caminata Skm

Organiza: Colaboram: Inscripciones:
Supddara L  wepsw canreirasgabegaL com
Fw PPl
GUEIrTEr’%s
purpura




Captacion de fondos

fFecha
22 de diciembre

lugar
Espana

Lol:ena de Na\ndad

b’r-‘l‘j |
'u.'.h" / '.&-'.j}
:l.,..r o
d ¢ Guerrer?s
S puTpura
"-j = T*‘
Ll-:- J £ "__1

asociacion de niii°_s con afectaciones y enfermedades
neuroldgicas y metabadlicas

Guerrers,s
puTpura
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mercadillos solidarios

T

fecha
28 de Febrero de 2023

Lugar
Teatro Quijano
Ciudad Real

Guerrer’s
puTpura




mercadillos solidarios

DIVISION DE HONOR PLATA

Jornada I8
sabado Y de‘marzo haﬂ .
QUINOTE ARENAN 8

19:00 H#H.

fecha
4 de marzo de 2023

[ 3

Lugar
Quijote Arena
Ciudad Real

bt

Y

i *ltf‘*l

Vil

-
L b

iy

L=

GUEIrTEr’%s
puTpura



mercadillos solidarios

T

fecha
19 de mayo de 2023

Lugar
Colegio Joyfe
Madrid

T

Mercadillo solidario

Colegio Joyfe
Viernes 19 de mayo de 16.30 3 18.00

Cf Vikal Axe 65 Madrid

Morcodilio on Bceaficio de dumitoroa Forpura
Asocisciin sin Anisa Sa g, an apoe 3 5es nifon o
enler medades aeursshgicas v meribalicns.

GUEIrTEr’%s
purpura



FESTIVAL
PRIMA

mercadillos solidarios

e |

fecha

27 de mayo de 2023

Lugar

Festival Primavera Musical
Daimiel

GUErTer-,s

puTpura



mercadillos solidarios

T

fFecha

2 de junio de 2023
Lugar

Oficinas Comsa
Madrid

LY
zSabias que solo CO M SA

un 10% de las personas con CORPORACION
discapacidad puede disFrutar de CAREQD BUMAMGE Tl
actividades de ocio sin
dificultades?

Mercadillo benéfico

en beneficio de

Guerrer-.s

=) P rpura

Asaciaclén sin dnime de lucre, en apeyeo a nifios

y nifiaz con afeckaciones y enfermedades
neurolbglcas y metabbdlicas

comedor

z de lu“iﬁ . Conatr a londo Eﬁ: e
10 213h - Wit i L
L ¥ . oEras vias paras | -
esla aventurs E]'E?‘-m.i
de Julian Camarillo “at -':."'";""" WAL U TS0 U PUTaLOrg
Guerrer et
PI.I rpura
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mercadillos solidarios

T

fecha

15 de junio de 2023
Lugar

MAPFRE
Majadahonda

GUEIrTEr’%s
purpura



mercadillos solidarios

T

fecha

17 de junio de 2023
Lugar

COMSA, Madrid

Q0R/20EI T1:33

GUEIrTEr’%s
purpura



mercadillos solidarios

T

fecha

19 de junio de 2023
Lugar

Instituto JPT
Miguel Estéban

Merpmdillx:a
solidario

MAOS DE 3ESD 9T
FESTITLIY J=T
e bl ks il
IDORER CONTRIBUIR COMaNDID
SRS FIE SN | 1

Elalsra reenndisio e ln imociacen Guen e
i

3 * Guerrer;s
ﬁ puTpura

GUEIrTEr’%s
purpura



mercadillos solidarios

fecha

22 de junio de 2023
Lugar

CEIP Charles Dickens
Loeches

&\

GUEIrTEr’%s
purpura



mercadillos solidarios

Plaza del Ayuntamiento de Astorga

T

fecha
24 de junio de 2023 o o
Lugaer’un.o ¢ 7 "ﬂ- li:l:? .11, rﬂ I
Astorga g

F”

EUE"EF 3%
puTpura



mercadillos solidarios

Plaza del Ayuntamiento de Palas de Rei

e |

fecha

28 de junio de 2023
Lugar

Palas de Rei

Guerrer”,
puTpura



mercadillos solidarios

Santiago de Compostela

T

fecha

1de julio de 2023

Lugar

Santiago de Compostela

GUEIrTEr’%s
puTpura




mercadillos solidarios

T

fecha

1de septiembre de 2023
Lugar

Daimiel (Ciudad Real)

GUEIrTEr’%s
puTpura



mercadillos solidarios

e |

fecha

16 de septiembre de 2023
Lugar

Torralba de Calatrava
(Ciudad Real)

GUErTer ,s
puTpura
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mercadillos solidarios

T

fecha

15 de diciembre de 2023
Lugar

Colegio Joyfe

Madrid

GUEIrTEr’%s
purpura



mercadillos solidarios

Colegio Sek

-

F - L T . 1.

o ——"
SINNNNG
Yoy I ' '

i
¥
]
1 ¥ -
i 5 =
5 - ] ” i i -. rl._
| | L -
. . = o W 0 r
= . - § ¥ -
£ »
R &y & T
L Ly |
: . L ) i
M i |'r ¥ iy h r ;
AL il !
: e 1 LB ®
- --- ———— Lt rdef i
A F
] !

fecha

16 de diciembre de 2023
Lugar

Villafranca del Castillo

. ——T—.‘., - Guerrer’,s
| e T - ...:"_ - : . G ] 3 1 - T = : p rpurn
AT T 1 ) f:’}-ﬂ-h-l'l'r'.' Lot bl eny ';"- :ullII

i!!i



mercadillos solidarios

#ScS olidario

Funilaeidn MOFFRE

= S

T

fecha

17 de diciembre de 2023
Lugar

Hotel Wellington

Mercadillo Navideno
Fundacion Mapfre

GUEIrTEr’%s
puTpura



mercadillos solidarios

Forind il de i it e afealdeidimnt
% | M%,%

fecha

18 de diciembre de 2023
Lugar

Ciudad Real

GUErTer ,s
puTpura

.



mercadillos solidarios

Fundacion La Caixa

e |

fecha

19 de diciembre de 2023
Lugar

Claustro Parroquia del
Sagrado Corazdn y San
Francisco de Borja

GAsmriar s =
Putpfa

Mercadillo Navideno
Fundacion La Caixa

Guerrer”s
puTpura



medios de Concienciacion en redes sociales Oo
comunicacion
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medios de
comunicacion

redes sociales

Concienciacion en redes sociales
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medios de Concienciacidon en redes sociales Oo
comunicacion

R @ —— el - Y :

Tastimonio

L W ITIES SR AL [T
ET1iETE

PRty (9 AL ey e g s i
e 1T e e 1 e e

Testimonio e

G = I e =
) Lpmseny sy (5w FH g s s

n Do INTERMACIONAL DE i el = ol el e e

-y ey i g L& EFILEPS|A e b el o e P

k2 ey o e Peyew p erre——— ey ——

L B =]
AR s s a0 i

[ Saw

T AR T LR S——

u

Q -
Hia . @

s

L

n —nn by ey - T i ﬂ — B b e
Ipimnng = o = e
S . na e LS
el W i [ R P ] =

redes sociales

5N v
e s e —
f i ar o r B

R 5 i = g ot 9 s

@

o J—

() e Vi b e o e e
B i 5 T P | 8 i 0 B (5 B
oyt il o] g R, Mk
rERTEE A AT e ey ]

i) TEIERY reie

s e eyt . g Iy g
B L P LS — T R T el L O

PR T P
4 P o s e e ik e e E—
S e Lo Bl B g 1 e
B T PERCT O B,

S A e

D o B, o o e B 0, £ et e o
[ T A T

Oy -

[ [

-
e

GUEIrTEr’%s
pu'rpura



medios de
comunicacion

oo

redes sociales
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medios de
comunicacion

oo

redes sociales

Concienciacion en redes sociales

EIOT

GUEIrTEr"%s
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medios de
comunicacion

oo

redes sociales

Concienciacion en redes sociales
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medios de
comunicacion

oo

redes sociales

Concienciacion en redes sociales
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medios de
comunicacion

oo

redes sociales

Concienciacion en
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redes sociales
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medios de
comunicacion

[l

redes sociales

Concienciacion en redes sociales
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comunicacion

medios de Concienciacion en redes sociales {_—] ] (()j i\r‘

redes sociales
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medios de
comunicacion

[l

redes sociales

%
2

Concienciacion en redes sociales

LSabes como

actuar ante
una crisis
epiléptica?
—ny

. 2w

w0

£ -

.

- s

Christmas

Jumper Day
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medios de
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redes sociales

Dia Mundial de la
InFancia
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medios de
comunicacion

oo

redes sociales
Reels de IG
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Concienciacion en redes sociales O
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medios de
comunicacion

redes sociales
Directos en IG

Concienciacion en redes sociales
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medios de
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redes sociales
Directos en IG
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Concienciacion en redes sociales O
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medios de
comunicacion

redes sociales

Concienciacion en redes sociales
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medios de Concienciacidon en redes sociales Oo
comunicacion
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Analitica X 2023

WEES o : nuevos | . , , ,
, visitas al perfil _ impresiones | interacciones| me gusta | retweet
publicados seguidores
enero 12 13 0 3085 155 101 22
febrero 65 99 0 3342 1289 467 182
marzo 30 89 2 12889 686 218 88
redes sociales abil 19 34 1 5971 382 135 69
mayo 34 106 1 14299 1049 310 148
junio 4] 55 4 9643 1574 364 35
julio 7 14 0 3675 254 102 34
agosto 1 0 0 145 13 6 1
septiembre 3 3 0 862 55 20 10
octubre 3 4 0 73] 88 24 10
noviembre 7 7 0 2169 119 42 25
diciembre 1 2 0 137 18 3 1
GUEIrTEr’%s
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Resumen analitica RRSS de los ultimos 3 meses
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Facabaok irestisgram

redes sociales
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3471Kr | 234K+ “
restagram Facobonk
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e 04441

Irstagmm Facobook
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Asouacmnes de enfermedades raras de CLM firman un

convenio para concienciar Y buscar mejuras

El convenio, gue serd femado of pricma 27 de febrerg por 30 asocizcones de enfermedades s o poco frecesnbes kuuﬂllaﬂ
Mancha, pretende ser una red para trabajar conjuntamente en [a mejom de apoyas sociosanitanios, difusitn ¥ concienciacian sociall Esoe

acts se celebrard en of dia previo del Dia Mundiai de las Enfermedades Rares, gue == celebrn of 28 de febrem
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EL CAMING GUERRERLCY : GLIEREFRLS PUHPLIRA SE

PREPARAN PARA HACER EL CAMING DE SANTIAGD
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Elabb s, el Dnialn

Cuerrerns PUrpum presenta su orovecto de oclo mas ambiciosg,
iy I it ] ﬁ iy | . I g e .i

Guerreros Purpura prepara un Camino de
Santiago v una Cena Benéfica para el reto
inclusivo con ninos
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!I-‘I. &6 dian
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El Mundo Financiero
29/04/23
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LAS PROVINCIAS H

Urgente | La Primitiva de este sabado deja su
mayor premio en tres administraciones de La.,

‘ortatda SUCASDSE

El reto de unos ninos en cuidados
paliativos: Hacer el Camino de
Santiago

Las Provincias

16/05/23

Guerrer
puTpura
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Noticiasgalicia
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Guerreros Parpura; nifos en cuidados
paliativos buscan apoyo para cumplir su
sueno de hacer el Camino de Sanliazo

mem et S A B e e i ¢ e mem ey e s Sala gt e e el By
Araal D S Srlaps
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Noticias Galicia
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Cena benefica con motivo del V
anlversario de los Guerreros Purpura
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Miguel Angel Pérez

Laguna presenta la gala
Guerreros Purpura en su
V Aniversario
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Humanos en la OFicina
23/05/23
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Unidn Galega de epilepsia

Corre con Guerreros Plrpadra poia eptiepsia e
enfermidades raras
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Union Galega de Epilepsia
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Los ninos de Guerreros Purpura pararan en Ponferrada
mieniras realizan el Camino de Santiago

oo

Liaio de Matome

Los ninos de Guerreros Plirpura comenzaran en Astorga su
sueno, el Camino de Santiago

19/06/23
Guerrer’s
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La Asociacién Guerreros Pdrpura es recibida por el Grupe
Aire de Perales a su llegado a Astorga #GuerrerosPurpura
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Noticias Astorga
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El Correo Gallego
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en la Apenciade Viajes Onling y
accesoiimitada i
Una decena de familias con nifos en cuidados paliativos
E‘ comienza el Camino en Astorga
- = Ingagrantes de [ asooiacidn Guereda Paipure Hegardn @ Compesiala eaba visrnes
& EV pibpda particoaran on una carrera y camirads sclidarisy pars wipibafizar sus problomas
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La awertura se acerca

El Correo Gallego
26/06/23
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Comienzn 2074 ton b mejor plarsa. [ Uin aio da infommaciin por 26 ol mas m

FANTILGD

Compostela, solidaria hoy con
Aldeas Infantiles y mafiana con
Guerreros Purpura

David Baeno, bldloge: «<Cuan
rens levantamos, nuestro ceoel
&= distinta o cdmo es coanda
acostnmass

La Voz de Galicia
30/06/23
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SUR

Los "guarreros purpura” que recorren
el camino de Santiago

ATLAS ESPANA

Diario Sur
30/06/23
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Los ‘Guerreros Purpura’: nifnos en cuidados paliativos
buscan apoyo para cumplir su sueno de hacer el

Camino de Santiago

prensa G Pl T 00

oo

https://www.telecinco.es/noticias/sociedad/20
230516/guerreros-purpura-ninos-menores-
cuidados-paliativos-ayuda-hacer-camino-
santiago_18 09533061.html
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La hazana de los 'Guerreros Purpura’ al completar el
Camino de Santiago: todo con el apoyo de su familia

a
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https://www.telecinco.es/noticias/sociedad/20
230630/guerreros-purpura-ninos-
enfermedades-raras-neuronales-completan-
camino-santiago-be5ma_18 09933870.html
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Ambiente festive en la Ill Carrera Guerrera en apoyo de nifios
con enfermedades raras
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SANTALL

Juan Pablo Fernandez gana la
tercera carrera solidaria Guerreira
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La Voz de Galicia
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Do lawbC Pl

Ciudad Real: Las familias de los nifios de ‘La
Granja’ donan ropa, juguetes, peluches y libros
para recaudar fondos a favor de "Guerreros
Purpura’

8 Tty de LN R FasurTva rovEdedx propossn pos el parneeal se b BRY yoedundaca sor b Tence aln o Tereosd

La Comarca de Puertollano
18/12/23
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La Tribuna de Ciudad Real o
T
CEUTAD REAL PUERTOLLAND PROWINCIA REGIM EEARA ERUNDD DEPDRTES: OFHICe AGERDA CALERIAS
CALOAD REAL
Mercadillo solidario recaudara fondos para Guerreros Purpura
& Frama - hunma, 78 e Scimmbre de 2123
Desde este lunes, 18 de diciembre, hasta el miércoles, dia 20, en horario de 8.45a9.45, de 13.20 a
13.40 y de 15.30 a 16.00 horas, seinstalara en el patio de la Escuela Municipal Infantil 'La Granja’ de
G Ciudad Real el Mercadillo Solidario
o
B
prensa

Mcrcadibe sobidan recasdand fomdos para Guemerns Pdrpura - Fodor ASUNTAMIENT O OE CILOAD REAL

La Tribuna de Ciudad Real
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Mercadillo en la Escuela infantil La
Granja a beneficio de Guerreros Purpura
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Cralisten: 'Gracias a todas las familiag gue se han implicade en este proyecen”

Las familias de la Escuela Infantil Municipal La
Granja’ donan para ‘Guerreros Purpura

Las familias de los nifios de la Escuela Infantil Municipal ‘La Granja® han donado ropa,
juguetes, peluches, zapatos, complementos ¥ libros para recaudar fondos
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El Hospiwal Gregorio Marandn se [lena de uslidn para celebrar la
Mavidad con los paclentes y sus famillares
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La Fundacién "Pinardi’, los 'Guerreros Pirpura’y
los centros educatives llevan tarjetas navidefias
al hospital de Puertollano
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La Asociacion Guerreras Purpura, y en su nombre la Delegada de Castilla 18 Mancha,
M. Carmen Garcis - Carpintere hace enlrege de un dipls al Presidente regiomal de Castilla Iz Mancha
de la Central Sindical Independients y de funcionarios Julio Retamosa Espadas, por estar sllado y apoyar a
dicha asociacibn, -

oo

Guerreros Plirpura es una asociacidn diferenbe, nos
unimos para apayar & los nifics ¥ families con diferentss
patologins, trastornos, enfermedeades. Para juntos darnos
el mayor apoyo, visibilided y fortalezs.

Desde  Guerreros Plhrpura  luchamos por dar
visibilidad & un grupo heterogénen de condiciones,
patologias y enfer Ggicas y metabdlicas,
préstands especial importancia 8 aquelos casos
considerados como “enfermedad rara”, o gque cArecen

& diagndsticn, o imel B nifios que S& encueniran
pfen sa En culdados palistivos pedidiricos.
Dentra de ssta diversidad de afectaciones, existen

tratamientos y Hneas de investigecidn comunes y de
utilidad para un gran ndmero de nifios.

En -concretn, desde Guerrerod POrpura apoysmos a las
Tamiliaz afeckadng por:

L- Enfermedades nedroligicas y metabdlicas.
I1.- Dafio cerebral (congénito o adguirido).
HOL-Enfermedades del sistema nerviosa.
V.- Mallormaciones congénitas, deformidades y
anomalias  cromosémicas,
V.- Trastornos del movimiento, del desarrolle, de
conducts, del lengunje, cognitivos.
1

VL- Epilepsia ¥ relac

CSIF
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Ayuntamiento de Villarrubia de los Ojos
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onda Cero Ciudad Real
02/23
https://www.ondacero.es/emisoras/castilla-la-
mancha/ciudad-real/noticias/este-viernes-celebra-quijano-
gala-drag-queen_2023022363F75752bbe58300014dd3d5.html
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COPE en directo Direcio 1
Escucha en directo Directo 1 de COPE &
% través de la radio online. Disfruta de...

https:/fwww.cope.es/directos/netl

Podcast/Radio https://cope-

cdnmed.agilecontent.com/resources/mp3/0/4/
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