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quienes somos Guerrer’,s P,*rpura nace como un grupo de padres y madres de nin0s y nihas con

afectaciones o enfermedades neurologicas, metabolicas y endocrinas al que nos une

un suend comun



quiénes somos

Guerrer°as Putrpura es una asociacion diferente, nos unimos para apoyar a los nin®,s

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

mayor apoyo, visibilidad y fortaleza.

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

condiciones, patologias y enfermedades neurologicas, metabolicas y endocrinas,
prestando especial iImportancia a aquellos casos considerados como “enfermedad rara”, o
que carecen de diagnostico, llegando ihcluso a nin®,s que se encuentran en cuidados

paliativos pediatricos.

Dentro de esta diversidad de afectaciones, existen tratamiéntos y liheas de investigacion

comunes y de utilidad para un gran numero de nin®_s.

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

. Enfermedades endocrinas, nutricionales y metabolicas.

+ Danbd cerebral (congenito o adquirido).

« Enfermedades del sistema nervioso.

*  Malformaciones congehitas, deformidades y anomalias cromosomicas.

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

*  Epilepsia y sihdromes relacionados.



quiénes somos

Familias 15
Colaboradores 12
Profesionales 1

 Total | 28

oclos por Comunidades Autonomas

Andalucia 4
Aragon 1
Castilla La Mancha 5
Castillay Leon 1
Comunidad de Madrid 15
Comunidad Valencilana 2

Total | 28



afectaciones que representamos y mutaciones genéticas

NOMBRE DE LA PATOLOGIA CODIGO ORPHA mm

Sihdrome de anomalias congenitas multiples-hipotonia-convulsiones tipo 2 300496 PIGA

Sihdrome de Wyburn-Mason 53719 KRAS 1
Malformacion arteriovenosa cerebral 46724 KRAS 1
Deficiéncia combinada de la fosforilacion oxidativa tipo 27 477774 CARS2 1
Encefalopatia por SCN8A 1934 SCN8A 1
Encefalitis de Rasmussen 1929 3
Enfermedad autoinmune e inflamatoria con epilepsia 166484 1
Enfermedad de Legg-Calve-Perthes 2380 1
Displasia broncopulmonar 70589 1
Accidente cerebrovascular IsSquemico pediatrico 439175 1
Leucomalacia periventricular 171676 2

Hipoacusia 1
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quiénes somos

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



quiénes somos

organizaciony
realizacion de todo
tipo de eventos
deportivos,
culturales y sociales
gracias a nuestros
voluntarios



quiénes somos

nuestros productos



proyectos
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Mejoras al proyecto “Reformemos San Vicente”

El proyecto “Reformemos San Vicente” es propiedad del ServiCio
Madrilen6 de Salud y Guerrer°as Pyrpura colabora con el mismo como

parte Implicada en el dia a dia del hospital.

Entre Guerrer®_s

Un espaclio para el cuidado y acompanamiento de madres y padres
pertenecientes a Guerrer°as Pyrpura.

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

Proyectos de investigacion

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

“Creciendo juntos”

Las terapias son imprescindibles para nuestros niNos, a traves de

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



proyectos

“Mejoras San Vicente”

- ©

000000

Estas mejoras se centran en aportar tecnologia, medios y ayudas técnicas,
espacios y un entorno mas adecuados para los ninos y sus Familias

Sala de integracion sensorial

Aula. Sala de juegos y tiempo libre

Bafera terapéutica Humanizacidn del Sistema integrado
para ninos con entorno de Emergencias
movilidad reducida



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

o9

conFirma tu asistencia en eventosguerreros@guerrerospurpura.org




proyectos

Proyectos de
investigacion

°g

Comité médico

Chnhicos
Neurologia - Dra. Ruiz Falco. Hospital Nino Jesus
Epilepsia - Dr. Gil-Nagel. Hospital Ruber Internacional
Metabolicas — Dra. Garcia Cazorla. Hospital San Juan de Dios

Rehabilitacion — Dra. Carmen Mateos. Hospital Fundacion Jimenez Diaz

Investigadores
Coordinador — Dra. Morte. Centro de Investigacion Biomedica en Red de
Enfermedades Raras CIBERER
Asoclaciones — Dra. Gomez. Centro de Investigacion Biomedica en Red de
Enfermedades Raras CIBERER
Genetica (alteraciones del desarrollo) — Dra. Alimoguera. Hospital Fundacion Jimehez Diaz

Celulas IPCs — Dra. Acosta. Universidad Pompeu Fabra

Guerrer’_s Putrpura colabora con el Centro de Investigacion Biomedica en Red de
Enfermedades Raras

Guerrer°as Pu"'rpura es una asoclaclon mieémbro de FEDER



proyectos

Proyectos de
investigacion

- Tratamientos personalizados: “Mejora de Ia 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.

- Rasmussen: “Estudio de Factores genéticos implicados en la
patogenia y/o susceptibilidad para el desarrollo de
encefalitis de Rasmussen". Dra. Ruiz-Falco y Dra. Cantarin.

Hospital Universitario InfFantil Nino Jesus



proyectos

Las terapilas son imprescindibles para nuestros niNnos, a traves
de programasy acuerdos con entidades ayudamos a las

familias con el coste de las mismas.
“Creciendo juntos”




cursos y jornadas

Formacion organizada



cursos y jornadas

Formacion organizada



cursos y jornadas

o Charla informativa de Juan Gil de Antunano Fdez-Montes (Notario). Proteccion a
nuestros hijos: situacion y decisiones que puede o conviéne que adopten los

padres. Fundacion Querer. 31/01/20
o VI Jornada informativa de la Sociédad Espandla de Epilepsia. SEEP. 10/02/20
o  Menoresy Dand Cerebral. FEDACE. 24/02/20
o  Acto Oficial por el Dia de las Enfermedades Raras. FEDER. 05/03/20

o Escuela de familias: Nueva cartera de Servicios del Sistema Nacional de Salud.
cursos recibidos Atenpace. 06/03/20

o  Danb Cerebral Adquifido. Hifu Hamabi. 14/05/20

o Taller de psicologia: Las emociones durante el periddo de confinamiento. Hiru
Hamabl. 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 cronico. FEDER. 11/06/2020

o Jornada Cientifica AEPMI. 14/11/20



actividades
concienciacion

fecha
113l 15 de diciembre

lugar
Colegio Santo Tomas de
Ciudad Real

COLEGIOS

+ Colegio Santo Tomas, Ciudad Real

CEIP La Alameda, Poblete (C.Real)

* Brains Orgaz, Madrid

+ CEIP Marques de Suanzes, Madrid

+ Joyfe, Madrnd

« CEIP Luis Vives, Alcala’de Henares (Madrid)
+ CEIP Antonio Delgado Dorrego, Sangonera

la Verde (Murcia)

HOSPITALES

* Hospital Universitario Doce de
Octubre de Madrid

+ Colegio del Hospital Infantil
Universitario Nin© Jesus de Madrid

+ Hospital Universitario de Torrejon

Hospital Universitario Principe de

Asturias de Alcala’de Henares



actividades culturales

Fecha .

5 de enero et
l FORJA Y ARTESANIA

lugar

Pozuelo de Calatrava "= ] 5DEENERO

(Ciudad Real) o

- ° 13:00 HORAS

;?‘ PLAZA DE ESPANA

EN BENEFICIO  Guerrer®s
DE: purpura




actividades culturales

fecha
11 de enero

lugar
Ciudad Real

Il Gala Benefica de Dulcineas y Damas



actividades culturales

HOGUERA DE LA
€52 VIRGEN DE LA PAZ

_DONATIVO EN FAVOR DE LO

::z:aenero G uer rer =_~:_,_s
lugar B . p U y
Daimiel (Ciudad Real) PIT

Hoguera de la Virgen de |la Paz
Venta de pitos a beneficio de Guerreros Purpura



actividades culturales

fecha
23 de Febrero

lugar
Madrid



actividades culturales
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fFecha
7 de marzo ?,{11 'r'rL:a_Sic.\I .{:‘ cuenle

ce la J{iIEVENTO ENTRADA
Lugar SOLIDARIO!!

Colegio Raimundo Lulio

Av. San Diego, 63
Madrid

o
m el

® Ven y que
no te' lo cuenten...

Avd.de San Diego, 63

-~
PORTAZGO
-

Patrocinade por

Guerrer®s

COMPRATU ENTRADA EN pu'rpura AN
ENTRADIUM.COM - o’; ISAMARANY,

Musical Las Aventuras de Campanilla



eventos deportivos

fFecha
23 de Febrero

lugar
Picon (Ciudad Real)
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eventos deportivos

fecha
12,13,14 y 15 de marzo

12 de marzo de 2020
CANCELADO




eventos deportivos

fecha 29 de marzo de 2020

23 de fFebrero

lugar
Picon (Ciudad Real)

CANCELADO



Captacion de fondos

fFecha
22 de diciembre

lugar
Espana



medios de Conciéenclacion en redes soclales ‘{ﬁ Oo
comunicacion l

redes sociales



medios de
comunicacion

redes sociales

. . . Q
Conclenclacion en redes soclales O

ESFERA PARA UK DUABISTIO f_e_(;LE_r2¢ BRI - S

e . ﬁ guerrerospurpura Hoy mas que nunca 29 de Febrero nos

ESFERAN mmm[mm * acorn.:lam.os de las Enfermedades Raras, es un dia pgra
concienciarnos y ayudar a todas las personas gue tiene esta
condicién. Hay que luchar por mas investigacidn, para mejorar los

diagnésticos y tratamientos. @feder_ong #enfermedadesraras
ES P E RA N ZA E&%m%ugﬁgf’fhﬂﬁ #guerrerospurpura #29defebrero #masinvestigacion

29 DE FEBRERO

CRECER CONTIGD
NUESTRA ESPERANZA

Qv W

73 Me gusta
FEBRERO 29, 2020

ww.enfermedades-raras.org



medios de
comunicacion

redes sociales

Conclénclacion en redes soclales

@élsh;"c’: ial TAMBIEN

COMUNICADD - URGENTE

[El Goblerno aprovecha el estade de alarma para tramitar la Ley de Educacion que
pretende eliminar los coleghos de Educacién Espedal.

+ Quieren trrspesar, en 10 ovies, @ todex ks shumnos cow discapecidad intelectust de fos tentron
Figweiohiodon @ eolegios crdinanes

Exta declsidn o ha sido comiatoda ni con kor podbes, v con ks profesonaies de la colegios

Lay familay con mitos con deraporidod intelrctual, entidades ¥ colegion de (duconide (rpecial,
Hngicoios, potrongles y profesionales de fo eRIERONIL §O S¢ OPUUEIOR O EHD RS, (0N WND
‘monifertocion masiva en Valladadd

reactiver I
tromitocidn, @ rspaldos de ko sociedad una Ley de.
slarrma i it etamos vt en Expsha, el Gobierna,

om0 o I, P sioendids o plasen adminisLratveY ¥ prosales. Sin emBangs, eis o ha iutedido con
e brbmites parkamentanios

158 prupon padamentaries PSOE y Unidas Podemos han decdida aprovechar ests wtuacibn excepcional

deamities pars mes do penicess gue eitin perdiends 8 tus eres querdon, walerie S cs0 y 18

incertidurmbre sandtan, Social, econdmich, educstiva ¥ POECH qui vivimos e el pals durante las Gsiman

emanas, para segu ¥ Ley Cetad), 2 wspascas de b mayania
5 Sl seipect

€1 plarg para presentar enmiendis 3 1 Totalidad S L Loy fralizd o paraso 24 de abrd v of prdvimo 29 de

I,
o lagy ala cate:

h hifos, w5 L amardarst & Loy mbes
de| intelectust, familiss y docontes X Sy, ¥ evitar que
podamen hater nuads
Mate unas maves, ya mandest 415 Dispasiciéen o e
Ly que pretende:

0 bmiseios e o ah "
iy especaiiada”
(] eliminis L mayeris de los Centron de [ducacion Dipecisl exntentes, artitranamente. en 2030,

Durante L semanas sateriones 3l eitado de ¥
el PSOL, M. Luz Martines Sello,
13 Loy, 55 PRdro Sinches/Fanis igiiis 1o querian comar los colepias Gk EdUCsion Eipecil, {0me venian
rmsnifestandn pbiicaments, na teni megin tentide diths dispoision Sia embarge, o Leato gue te stk

guerrerospurpura = Seguir

. guerrerospurpura Se ha reactivado durante el Estado de Alarma la
ley que pretende cerrar los Centro de Educacion Espedial sin
atender a la opinion ni de los profesionales ni de las familias
Desde agui queremos mostrar nuestro rechazo a esta decision.
Os pedimos vuestro apoyo para que no cerren estos centro tan
necesarios. #noderresmicole #sancheznoderresmicole
#inclusivasiespecialtambien #guerrerospurpura

Editado - 124 sem

@ carla_gonvi Es increible .. & o

sem 2 Megusta Responder

a\ rm!\provechar esta situacion para hacer algo asl, si o

tiene nombre, pero mejor me lo callo @ &

m 2 Megusta Responder

@ tombolamariquilla Es indignante #sancheznocierresmicole o

Qv W

81 Me gusta

ABRIL 272

. ©

4
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medios de
comunicacion

redes sociales

i

3427 seguidores

269 publicaciones
6353
Alcance 100.239

"

241 seguidores
449 tweets
230,4 mil

2930 visitas al perfFil

1320 seguidores

72 publicaciones

' 6583



medios de
comunicacion

Oonda Cero
02/01

radio



medios de
comunicacion

Tu Cara Me Suena TV C.M. Media
Antena 3 17/03
11/01

television



medios de

comunicacion
Lanza Digital Mi Ciudad Real
03/01 07/01
prensa
Imas informacion Lanza Digital

07/01 07/01



medios de
comunicacion

prensa Lanza Digital

08/01 Pozuelo Digital

08/01

Lanza Digital Mi Ciudad Real
11/01 16/01



medios de
comunicacion

prensa

i.os ﬁl;nul Municipales de Ciudad Real recaudan 4.200
euros para Guerreros Pirpura y FibroReal

e

VUELTA A
LA CARGA E
T ol

Diario de La Mancha
16/01

La Cerca
28/01

Lanza Digital
28/01

Reeform Style
21/02



medios de

comunicacion
Agatha Ruiz de la Prada A"ze1‘;(e):ts
23/02
prensa
Ayuda Solidaria Fundacion Atresmedia

26/03 08/05



medios de
comunicacion

Pedpal

prensa 20h2

CEIP Alameda Poblete
25/12



colaboradores

entidades, fFundaciones
y asociaciones

FEDE



colaboradores

entidades, fFundaciones
y asociaciones
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AS(;IHAGON ESPANOLA
sindrome
STURGE WEBER

7 ANA CAROLINA
€3 BEVRRO0




colaboradores

entidades, fFundaciones
y asociaciones

2

General
Optica

FUNDACIC
"



colaboradores

entidades, fFundaciones
y asociaciones

ANNICE



colaboradores
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contacto@guerrerospurpura.org
WWw.guerrerospurpura.org

= &) g © T [

La Asociacion Guerreros PGrpura, de conformidad con lo previsto en el capitulo V de la Ley
Organica 1/2002, de 22 de marzo, se encuentra registrada en el Registro de Asociaciones de la
Comunidad de Madrid, Seccion primera, nUmero 38.28S5.







