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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2022
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‘ 01 | Presentacion

ApoyoDravet es una comunidad de afectados por enfermedades raras con epilepsia y

sindrome de Dravet.

Se constituye como plataforma colaborativa, que aglutina pacientes y familiares,
voluntarios y colaboradores (cientificos, médicos, psicélogos, educadores, tecnélogos vy

otros intervinientes).

Su objetivo es promover la investigacién cientifica, la medicina, la tecnologia y la innovacién
en la intervencion social en aras de mejorar la calidad de vida de pacientes y de sus

entornos familiares y sociales.

Es una asociacioén registrada, sin &nimo de lucro y declarada de utilidad publica.

1.1. Junta Directiva

e Elena Calvo — Presidenta
e Julio A. Hidalgo - Tesorero

e Raquel Omedes - Secretaria

1.2. Equipo profesional
Direccidn:
e Antonio Villalon - Director General

e Julio André Hidalgo - Director Financiero
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Profesionales:

e Dr. Luis Miguel Aras — Investigacion

e |osune Garcia - Innovacion Social

e Juan Antonio Ibafiez — Comunicacion
e Andrea Lozano - Educacion Inclusiva

e Rafael Salom - Investigacion Social en Epilepsia

Delegados:
e Raquel Omedes — Cataluiia

e Antonio Villalon — Andalucia

e Marita Martinez — Galicia

1.3. Membresia Institucional

entidad de o)
utilidad publica 0=

feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

draveteurope FEDE

Oravet Syndrome European Federation FEDERACION ESPANOLA DE EPILEPSIA
Fclederaaon Europea Federacidon Espafiola de Federacidén Espafiola
Sindrome de Dravet Epilepsia (FEDE) de Enfermedades
(DSEF) Raras (FEDER)

Como miembro activo, ApoyoDravet participa activamente en sus actividades a nivel
espafiol y europeo. El Director del area cientifica de ApoyoDravet, Dr. Luis Miguel Aras
Portilla, ostenta la Direccion cientifica de la DSEF. El Director de ApoyoDravet, Antonio
Villaldn, ostenta el cargo de vicepresidente de la Federacidn Espafiola de Epilepsia (Antonio
Villalén).
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2.1. Area de Innovacién Social

La actividad del area de Innovacién Social tiene como objetivo favorecer la inclusién (social
y educativa) y los cuidados de los pacientes; contribuyendo a una mejora de la calidad de

vida de todos los miembros de la unidad familiar del afectado/a. Mas informacidn.

2.1.1. Apoyo a afectados y su entorno

Programa activo de forma permanente para el acogimiento, atencidn, asesoramiento vy

ayuda directa a las familias e intervinientes.

Apoyo 3602 a afectados y familias.
Servicio de apoyo psicolégico, médico y soporte social a familiares y pacientes, en funcién

de las caracteristicas y necesidad de cada afectado/a.

Servicio de informacion orientada (SI10).

Servicio gratuito ofrecido por ApoyoDravet que se dirige a personas afectadas, familiares,
educadores y a todos aquellos profesionales relacionados con el ambito de enfermedades
raras con epilepsia. Gestionado por una trabajadora social, tiene el apoyo de un equipo
multidisciplinar de dos médicos, una psicdloga, una abogada y dos educadoras. El SIO

resuelve mas de 1000 consultas al afio.

e Recepcidn inicial de afectados/as.

e Informacién a afectados/as, familias y otros intervinientes.
e Programa formativo individual y grupal.

e Deteccion y resolucién de necesidades.

e Apoyo psicolégico, médico y social.

e Transferencia de conocimiento y gestidn de este.
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Ayuda para acceso a estudios, programas y ensayos clinicos.
Servicio de apoyo para la participacion en ensayos clinicos nacionales e internacionales

ApoyoDravet, incluyendo asesoramiento, gestion y ayudas econémicas. Mas informacién de

estudios.

2.1.2. Proyectos de innovacion social

En ApoyoDravet desarrollamos proyectos para ofrecer una innovacion social a la altura para

una eficiente intervencion social.
Evaluacidn e intervencion cognitiva.

Herramientas de evaluacion y entrenamiento cognitivo. El programa busca en la
neurociencia, la inteligencia artificial y las nuevas tecnologias las bases para conocer las
fortalezas y debilidades de las funciones cognitivas de los afectados/as en la
enfermedad. Con todo este conocimiento recabado se pueden disefiar actuaciones
individualizadas de mejora que posibiliten disminuciones de discapacidad y mejoras de
autonomia.

e Ampliacion temporal a 2022 del proyecto DISCOG-ApoyoDravet:
intervencién cognitiva (evaluacidon y entrenamiento cognitivo) 75 menores
afectados con disfuncidn cognitiva. Centros escolares de Gipuzkoa. Mas
informacién.

e Premio Fundacion Magtel 2022, otorgado por la Fundacién Magtel por la
mejor iniciativa en accidn social, en su categoria de innovacidn social, por el

proyecto DISCOG. M3s informacidn.
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Antonio Villalon y el premio Fundacién Magtel

Educacion inclusiva.

Un programa de educacidon inclusiva basado en el
asesoramiento de informacién y formacién a colegios e
intervinientes, la promocion de la tecnologia orientada a la
inclusividad (dentro del entorno educativo) y el desarrollo
de investigaciéon educativa y generacién de datos
orientados a fortalecer la gestion. ApoyoDravet ha lanzado
su proyecto para crear espacios de educacién inclusiva,
con un abordaje multidisciplinar (educadores, familias,

tecndlogos, cientificos, médicos y otros) para crecer en

inclusividad y en una educacién personalizada.

Andrea Lozano es Espacio
e Lanzamiento del proyecto Espacios de Educacién Gibraleon

Inclusiva. Creacion del Espacio Gibraledn (Huelva). Mds informacién.

e Proyecto del grupo de investigacion Inkluni de la Universidad del Pais Vasco/Euskal
Herriko Unibertsitatea UPV/EHU de “Coordinacidn socio-sanitaria-educativa para la
mejora de la calidad de vida de las familias con hijos e hijas con enfermedades raras
en la comunidad auténoma del Pais Vasco (2020-2022)”. ApoyoDravet es

colaborador patrocinador econdmico. Mas informacion.
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® Cocreacion de la guia “Enfermedades raras en la escuela. Educar en red. Recursos
para la Inclusién”, editada por Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas

con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer) de Burgos (Imserso).

2.1.3. Sensibilizacion, concienciacion y actividades sociales

ApoyoDravet promueve iniciativas divulgativas y formativas sobre las enfermedades raras
con epilepsia, fomentando la implicacién de la ciudadania y la comunidad médica vy
cientifica. Del mismo modo, con estas actividades también se busca apoyar las relaciones

sociales y el bienestar de los afectados (incluyendo pacientes y sus familiares).

Dia Internacional del sindrome de Dravet 2022

Con motivo del Dia Internacional del sindrome de Dravet (23 de junio), ApoyoDravet reunié
a través de distintas actividades a famosos, investigadores, deportistas y andénimos para
fomentar el conocimiento y la investigacion en Dravet y enfermedades raras con epilepsia.

Mas informacion.

'F:* 5 5 i . i o

csoimer.

Manuel Alvarez Dolado y todo su equipo Equipo del Servicio de urgencias de Estella — Navarra
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Campana con videos

Personalidades y famosos (artistas, politicos, periodistas, cientificos...) crean videos cortos

para compartir en redes sociales con los que dan visibilidad a la causa de ApoyoDravet; a la

vez que trasladan animo a los afectados/as del sindrome de Dravet y de otras epilepsias

refractarias o raras.

¢(¢CONOCES EL DRAVET?
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ANA TERRADILLOS, PERIODISTA DEL PROGRAMA DE ANA ROSA QUINTANA,LORENA CABALLERO , PERIODISTA DE ANDALUCIA DIRECTO, MANU TENORIO , CANTANTE,NOLITO JUGADOR DEL FUTBOL DEL CELTA DE VIGO, RAMON MIRABET,
ACTOR DE TEATRO CATALAN, ALBERTO SEOANE , DEPORTISTA PARALIMPICO DE TENIS DE MESA. MIKEL MOTOS Y XAVI OROZ JUGADORES DEL ACUNSA GUIPUZKOA BASKET. GABRIEL CRUZ , ALCALDE DE HUELVA, MARILIA CANTANTE EX DEL
GRUPO ELLA BAILA SOLA, EL CANTANTE PITINGO, ALFREDO MARTIN PORRINO DELEGADO DE JUSTICIA Y ADMINISTRACION LOCAL JUNTA DE ANDALUCIA HUELVA. LUIS CHILLIDA BELZUNCE, ESCULTOR. SALVADOR NAVARRO, ESCRITOR.
YOGURINHA BOROVA , CANTANTE Y DISENADORA VASCA, JUAN CARLOS ABASCAL , ALCALDE DE ERMUA, MARTA URCELAY , ACTRIZ VASCA DE TEATRO, XABI ALONSO EXJUGADOR DE FUTBOL Y ENTRENADOR. DEMODE QUARTET , GRUPO
MUSICAL. MARKEL BERGARA JUGADOR DE LA REAL SOCIEDAD, LOREA INTXAUSTI ACTRIZ DE LOREAK Y VAYA SEMANITA. ROMY LOW CANTANTE Y ARTISTA Y XABI GUZMAN EX JUGADOR DEL FC BARCELONA. DAVID BLANQUEZ CEO MIN-

NEURO, DAVID BOTERO , CANTANTE COLOMBIANO. MIGUEL POVEDA, CANTANTE, JEFF TOUSSAINT HIPNOTISTA. GISELA HIDALGO CANTANTE QUE NOS CEDIO UN TEMA DE SU LP PARA SER NUESTRA CANCION EN LA CAMPARNA, TERESA
HERRERA , SECRETARIA DEL CONSEJO SOCIAL DE LA UNIVERSIDAD DE HUELVA, LOLITO EPILEPTICO, DIVULGADORA DE EPILEPSIA, AMANDA MORA ( LINA MORGAN) Y ANA TORRES (MARIAN DEL TRIBUTO A LINA MORGAN: GRACIAS POR
VENIR), JAVIER SIERRA COCINERO PROFESIONAL Y PRESENTADOR DE TV, MANOLO CARRETERO , PELUQUERO Y MAQUILLADOR PREMIADO CON UN GOYA EN EL 2012, AITOR GARCIA, JUGADOR DEL SPORTING DE GIJON, MARTIN LOPEZ
ARMENGOL , PRESIDENTE DE LA UNIVERSIDAD DE LA PLATA ARGENTINA, JON ANDONI DUNABEITIA,, DOCTOR EN PSICOLOGIA , EXPERTO EN CIENCIA COGNITIVA Y CATEDRATICO DE LA UNIVERSIDAD DE NEBRUA, JULEN IANTZI,
PRESENTADOR DE TV PROGRAMA EL CONQUISTADOR DEL FIN DEL MUNDO, SANTIAGO FLESLER NEUROLOGO Y ESPECIALISTA EN EPILEPSIA...

=» Ver compilacidn de videos.

Creacion y difusion de cartel divulgativo

#conoceseldravet.

Los afectados, voluntarios y colaboradores de ApoyoDravet cuelgan estos dias en
distintos lugares fisicos y en internet el cartel “éiConoces el Dravet?
#conoceseldravet”, que llama la atencién sobre lo desconocido del sindrome y la
gran cantidad de dudas que asaltan a los afectados/as y a sus entornos familiares y
sociales. Asimismo, se anima a todos a hacerse una foto con el péster y compartirla
en sus redes sociales. En particular, muchas personas y familias ya difunden en

internet imagenes con el pdster, globos... desde diferentes equipamientos vy
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establecimientos publicos, como polideportivos, colegios, comercios, hogares,

centros de investigacion...
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Cesion de cancion de Gisela Hidalgo. Las actividades de ApoyoDravet tuvieron

banda sonora propia. La prometedora artista malagueiia Gisela Hidalgo cedid para

la ocasidn su cancién “Caminemos juntas” para la carrera virtual "Carrera virtual por

la ciencia" y la Tienda Solidaria Online de la Asociacién.

Carrera virtual solidaria "Carrera virtual por la ciencia"
Una carrera virtual que une a centros de investigacién a través de mas 24.500

kilbmetros en Espafia y América Latina. Contamos con mas de 500 corredores

aportando Kildémetros. Organizada por la Associacié Esdeportiva y ApoyoDravet.

SESIONES | DISPOSITIVOS ACTIVDS

15,39
A

Otros eventos solidarios.

Organizamos, colaboramos y/o participamos de eventos solidarios destinados a la
captacion de fondos para la investigacion y a la diseminacién y concienciacion:
mercadillos, rifas, eventos culturales, carreras y otros eventos deportivos, tiendas

solidarias, subastas, actividades ludicas, regalos solidarios en bodas y comuniones,

ferias de artesania, etc. Entre muchos otros:
Mercadillo solidario CEIP Santa Quiteria Alpedrete (Madrid). Mas

[ ]
informacion.
e Curso financiero solidario Diego Longoni. Mas informacion.
e Mercadillo solidario en Donostia. Mas informacion.
Gt Jink A > |
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Programa permanente de voluntariado

ApoyoDravet cuenta con una red de voluntarios altamente capacitada para
intervenir en necesidades de afectados/as por enfermedades raras con epilepsia y
sindrome de Dravet. Del mismo modo también colaboran muy activamente en las

actividades solidarias y de visibilizacion.
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2.1.4. Otras actividades

2 Set Padel.

Entidad que se suma con eventos deportivos de padel para visibilizar el sindrome de
Dravet y dona lo recaudado a investigacion.

Concurso de dibujo infantil de Navidad.

Concurso infantil de dibujo dividido en tres categorias ganadoras con un premio por

categoria. M3s informacién.

Retos deportivos.
Los Del Banderin llevan a cabo una serie de retos para visibilizar el sindrome de

Dravet. Desde retos de montaia, de bicicleta, y hasta de natacidn, todos ellos bajo

el lema: “Haz visible, lo invisible”. Mas informacion.

% + Ganador: Adridn - 8 afios
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2.1.6. Colaboraciones nacionales e internacionales

X/

+* Federacién Europea Sindrome de Dravet (DSEF).

+»+ Federacidn Espafiola de Epilepsia (FEDE).

++ Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).
+»* Fundacién Sindrome de Dravet Argentina.

¢+ Fundacién Dravet LATAM.

+* Asociacién SCN2A Espania.

%+ Asociacion SCN8A ltalia.

+* Universidad Pais Vasco (UPV).

+* Achucarro Basque Center.

+ Actitud Dravet.

2.2. Area de Investigacion cientifica

Desde el area de investigacidon cientifica se trabaja para promocionar la ciencia desde el
paciente y acelerar proyectos de investigacién en el ambito del sindrome de Dravet y las

enfermedades raras con epilepsia. Mas informacidn.

2.2.1. INDRE, Red Internacional de investigacion en sindrome de
Dravet y Epilepsia Refractaria

Una iniciativa de Apoyodravet para el desarrollo de una red colaborativa entre grupos de
investigacidn con interés en el sindrome de Dravet y la epilepsia refractaria. Actualmente, la
entidad apoya a 14 grupos de investigacién y a mas de 50 investigadores, que trabajan en la
vanguardia cientifica: técnicas genéticas, terapia celular, machine learning, inteligencia
artificial, nanotecnologia, desarrollo de farmacos, neuroinflamacién u organoides

cerebrales...
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Grupos de investigacidn activos:

Centro de Investigacidn Principe Felipe (CIPF) Valencia.
Universidad Complutense (Madrid).

Universitat de Barcelona.

Universidad Nebrija.

Biocruces Health Research Institute (Barakaldo - Bizkaia).
Centro Achucarro y Universidad del Pais Vasco (UPV / EHU).
Universidad La Plata Buenos Aires Argentina.

Centro Andaluz de Biologia Molecular y Medicina Regenerativa, CABIMER.

w0 N o v kB W N

Vall d” Hebrén Hospital (Barcelona).

[EY
o

. Universidad de A Coruna.

[y
=

. Centro Universitat Pompeu Fabra (Barcelona).

=
N

. Basque Center for Neuroscience Achucarro.

[EY
w

. Biobide (Donostia).

14. Hospital Ruber Internacional Madrid.

M3as informacion sobre INDRE.

2.2.2. Unidad de Investigacion Social sobre Epilepsias (Universidad
Nebrija, Centro de Investigacion Nebrija en Cognicion (CINC) y
ApoyoDravet)

La Unidad Investigacién Social sobre Epilepsias de la Universidad Nebrija (Centro de Ciencia
Nebrija en Cognicién) y ApoyoDravet, desarrolla sus actividades investigadoras en ciencias

sociales, sanitarias y cognitivas en el campo de las enfermedades epilépticas.

Su principal misidn, es contribuir al avance cientifico que incluye la planificaciéon vy
realizacién de investigaciones desde la interdisciplinariedad de expertos, con el propdsito

de fomentar un marco de referencia de integracion y colaboracidn. Mas informacién.
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e Estudio sobre el Impacto Sociofamiliar en Enfermedades Raras Infantiles con
Epilepsia ISERIE. Reclutamiento de afectados para dos cuestionarios. Validacién

de instrumento de evaluacion. Mas informacion.

e Repositorio de articulos cientificos seleccionados sobre sindrome de Dravet y

epilepsias. Mas informacidn.

2.2.3. Estudios, ensayos y programas clinicos ApoyoDravet

ApoyoDravet realiza labores permanentes de gestidn, coordinacién, reclutamiento,

recogida de datos y otras actividades vinculadas al desarrollo de investigaciones cientificas.
Estudios activos:

e Cannabinoides y sindrome de Dravet de la Universidad Complutense (Madrid).

Reclutamiento de voluntarios. Mas informacion.

e Impacto Sociofamiliar en Enfermedades Raras Infantiles con Epilepsia ISERIE. Mas
informacion.

e Epicog-Ruber

e Discog

e EpiCOG-Dravet

2.2.4. Congresos y jornadas cientificas

Siguiendo en su objetivo de promocionar el conocimiento y la investigacién cientifica,
ApoyoDravet organiza, patrocina y/u organiza en congresos y jornadas cientificas. Entre
otras actividades:

142 Congreso Europeo de Epilepsia (Ginebra, Suiza)

142 Congreso Europeo de Epilepsia. Organizado por The International League Against

Epilepsy (ILAE). (Del 9 al 13 de julio tuvo lugar en Ginebra, Suiza)
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Workshop ApoyoDravet y DSEF sobre SUDEP (Sindrome de Muerte Subita en Epilepsia).

Codirigido por el Dr. Luis Miguel Aras Portilla, presidente de ApoyoDravet en 2022 y director
cientifico de la DSEF, y el Dr. Adam Strzelczyk, jefe del departamento de Neurologia del

Hospital Universitario de Frankfurt. (11 de julio).

dravet

Thank you!

Luis Miguel Aras Portilla, presidente de ApoyoDravet y director cientifico de la DSEF

Otros congresos y eventos cientificos. Mds informacién.

2.2.5. Plataforma de intervencion cognitiva

Test y entrenamientos cognitivos para mejorar las habilidades cognitivas. Colaboramos con:

e Centro de Investigacién Nebrija en cognicion.
e Impulso Cognitivo S| (empresa participada por ApoyoDravet).

e CogniFIT (empresa lider mundial en entrenamiento cognitivo).
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2.2.6. Programa de promocion y aceleracion de proyectos
tecnoldgicos

Trabajamos con las empresas tecnoldgicas para aumentar la calidad de vida de nuestros
afectados y sus familias. Dotamos de nuevas herramientas a médicos, investigadores y

otros intervinientes.

e MJN neuro SL: mjn-SERAS es un producto sanitario que lanza una sefal de aviso
cuando el riesgo de crisis de epilepsia es elevado, a la persona afectada y a sus
contactos.

e Trustvalue: Trazabilidad de datos del paciente y de donaciones.

e Living lab educativo: Living lab inmerso en centro escolar para testar producto
educativo.

e Consultoria tecnolégica: Si eres empresa consulta las ventajas de la promocién y

aceptacion de ApoyoDravet. Mds informacién.

2.4. Comunicacion

e Plany concepto de comunicacién “Juntos para curar”.
e Gestidn de la comunicacién interna y externa.
e Interlocucion y gestidon con stakeholders.

e Dosier y presentaciones.

e Gestidn de pagina web y redes sociales.

) comunidad
Juntos para curar

e Entrevistas con cientificos INDRE. Mas informacidn. 0 poye
!

(/'D

e Noticias. Seccion de noticias.

@oova
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Espafiol Englis v Micuenta  Tienda '\‘_? Q
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(/@rw Vv Quiénes somos Vv Qué hacemos V Actualidad Tienda solidaria

Conoce el nuevo estudio ISERIE Dravet destinado a mejorar la vida de afectados y familias

iPARTICIPA!

2.4.1. Pagina web

En 2022 se lanzd una nueva pagina web con contenidos totalmente renovados.

Visitas mensuales Usuarios mensuales
1.500 750
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2.4.2. Redes sociales

@ Editar foto de portada

\\ fApoyo ApoyoDravet
Q(l)ravel 3499 Me gusta - 3716 seguidores

o 25 3 *.S taf ..‘?v.‘ t’. %€ Administrar /2" Editar
= : 5

Publicaciones Informacién Menciones Sequidores Fotos Videos Ver mas v e

co®%  ;Qué estas pensando?

Detalles
ApoyoDravet, Asociacion sindrome Dravet, . -
enfermedades raras epilepsia. Investigacion @ video en directo [& Fotorvideo O Reel
cientifica, medi
Editar presentacion Destacados

i . Administrar
Las personas no verén esto a menos que fijes algo.

Pagina - Organizacion no gubernamental
(ONG)

‘o +687 27.38.74 Publicaciones 2% Filtros £ Administrar publicaciones

Continua el aumento del nimero de seguidores en redes sociales de ApoyoDravet.
Creacién de nueva cuenta de LinkedIn.

e Facebook: 3.715 seguidores

ApoyoDravet

e Instagram: 888
. Asociacién sindrome Dravet enfermedades raras epilepsia - Spanish Association Dravet syndrome rare
e LinkedIn: 235 diseases epilepsy

Salud y servicios sociales - San Sebastian - 235 seguidares

Ver los 6 empleados en Linkedin
e Twitter: 752 (7 sguense ) (R ()

Inicio Acerca de Publicaciones Empleos Personas Videos

2.5. Tienda Solidaria

Todo dinero obtenido por la venta de productos de la tienda solidaria se destina al impulso
de la investigacién de las enfermedades raras con epilepsia y sindrome de Dravet. Ayddanos

a mejorar la vida de los afectados/as y sus familias. Mas informacién y tienda solidaria.

Los articulos y servicios puestos a la venta fueron los siguientes:
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Soluciones para bodas y eventos: Soluciones para empresas: Boligrafo
Detalles solidarios para regalar a invitados Productos solidarios para regalos en 150€
navidad, eventos, celebraciones..

Colaboradk
con la entidad

e 8@%

Libreta grande LIBRO SOLIDARIO «CONOCE TUS Donaciones
7.00€ EMOCIONES> de José Manuel Pérez Burgaz 5,00€ - 20,00€
12,00€

AGOTADO

Libreta pequena Memorias de un artista caducado, CD de Pulseras
4,00€ Fontso 1,00€
10,00€
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AGOTADO AGOTADO

Mariposas solidarias
500€

Descarga la cancion “Caminemos juntas” de
Gisela Hidalgo
1,00€
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